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Abstract	  	  When	  a	  child	  is	  affected	  by	  sudden	  disease,	  that	  keeps	  it	  away	  from	  school	  for	  an	  extended	  period	  of	  time,	  the	  child	  is	  at	  risk	  of	  being	  excluded	  both	  educationally	  and	  socially.	  Therefore	  the	  Municipality	  of	  Roskilde	  has	  chosen	  to	  establish	  a	  committee	  of	  leading	  professionals,	  with	  various	  approaches	  to	  the	  issue.	  	  Due	  to	  the	  municipality’s	  intention	  of	  finding	  a	  solution	  based	  on	  the	  situation	  of	  the	  citizen,	  they	  have	  put	  up	  a	  bulletin,	  asking	  for	  aid	  in	  the	  empirical	  part.	  It	  is	  this	  part	  that	  will	  be	  handled	  through	  this	  paper.	  The	  municipality	  has	  provided	  a	  number	  of	  respondents,	  which	  will	  form	  the	  basis	  of	  the	  report.	  Their	  statements	  will	  be	  analyzed	  by	  means	  of	  various	  theories.	  Each	  theory	  should	  help	  to	  clarify	  the	  hardships	  that	  children,	  parents	  and	  teachers	  face,	  both	  corporally	  and	  mentally.	  The	  final	  part	  of	  the	  analysis	  will	  deal	  with	  the	  innovation	  and	  will	  be	  used	  to	  develop	  possible	  solutions.	  	  
	  
Resumé	  	  Når	  et	  barn	  får	  en	  pludselig	  sygdom,	  som	  holder	  det	  udenfor	  skolen	  gennem	  længere	  tid,	  er	  barnet	  i	  fare	  for,	  at	  blive	  ekskluderet	  både	  fagligt	  og	  socialt.	  Derfor	  har	  Roskilde	  Kommune	  valgt	  at	  nedsætte	  et	  udvalg	  af	  ledende	  fagfolk,	  som	  har	  forskellig	  tilgang	  til	  problemet.	  	  Da	  kommunen	  ønsker	  at	  tage	  udgangspunkt	  i	  borgerens	  situation,	  har	  de	  lagt	  et	  opslag	  ud,	  hvor	  de	  ønsker	  hjælp	  til	  den	  empiriske	  del.	  Det	  er	  denne	  del,	  der	  vil	  blive	  varetaget	  gennem	  dette	  projekt.	  Kommunen	  har	  fremskaffet	  en	  række	  informanter,	  som	  vil	  danne	  grundlag	  for	  forskningen	  gennem	  rapporten.	  Deres	  udtalelser	  vil	  blive	  analyseret	  gennem	  brug	  af	  forskellige	  teorier.	  Hver	  teori	  skal	  være	  med	  til	  at	  klarlægge	  de	  problemer	  børn,	  forældre	  og	  lærere	  oplever,	  såvel	  fysisk	  som	  psykisk.	  Den	  sidste	  del	  af	  analysen	  vil	  omhandle	  innovation	  og	  skal	  bruges	  til	  at	  opstille	  eventuelle	  løsningsforslag.	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1.	  Indledende	  problemfelt	   	  
1.1	  Motivation	  Man	  kan	  aldrig	  forudse	  et	  sygdomsforløb.	  Der	  kan	  være	  mange	  forskellige	  årsager	  til	  disse,	  og	  varigheden	  kan	  være	  forskellig.	  Når	  der	  opstår	  en	  sygdom,	  der	  giver	  et	  længerevarende	  sygdomsforløb	  hos	  folkeskoleelever,	  medfører	  det	  flere	  forskellige	  konsekvenser	  for	  såvel	  elever,	  forældre	  og	  pårørende.	  Barnet	  kan	  blive	  ekskluderet	  fra	  både	  skole	  og	  sociale	  relationer,	  forældrene	  kan	  være	  nødsagede	  til	  at	  søge	  orlov	  eller	  opsige	  deres	  stilling	  på	  arbejdsmarkedet.	  Sygdom	  rammer	  oftest	  som	  et	  lyn	  fra	  en	  klar	  himmel,	  og	  alle	  involverede	  oplever	  en	  drastisk	  ændring	  i	  deres	  dagligdag.	  	  	  I	  dag	  er	  der	  forskellige	  tilbud,	  der	  kan	  hjælpe	  de	  ramte	  familier	  i	  den	  svære	  periode,	  som	  fx	  hjemmeundervisning.	  Denne	  løsning	  er	  dog	  imidlertid	  bekostelig	  og	  ikke	  altid	  tilstrækkelig.	  Hjemmeundervisning	  kan	  i	  nogle	  tilfælde	  hjælpe	  børnene	  fagligt,	  men	  de	  vil	  stadig	  være	  socialt	  ekskluderet	  fra	  skolen,	  deres	  kammerater	  og	  dagligdag.	  Disse	  relationer	  er,	  på	  lige	  fod	  med	  fagligheden,	  med	  til	  at	  skabe	  et	  velfungerende	  individ.	  	  Vores	  motivation	  ligger	  på	  baggrund	  af	  ovenstående	  i	  at	  skabe	  en	  bedre	  mulighed,	  for	  især	  elever	  og	  forældre	  til	  at	  komme	  gennem	  forløbet,	  på	  en	  tilfredsstillende	  måde.	  Der	  vil	  gennem	  rapporten	  blive	  set	  på	  forskellige	  løsningsforslag	  og	  tilgange,	  som	  vil	  tage	  udgangspunkt	  i	  forskelligartede	  ønsker	  fra	  børn,	  forældre	  og	  lærere.	  	  Roskilde	  kommune	  har	  nedsat	  en	  tværfaglig	  ledergruppe,	  som	  hver	  især	  dækker	  forskellige	  kompetenceområder.	  Denne	  gruppe	  har	  fået	  til	  opgave	  at	  finde	  en	  alternativ	  og	  innovativ	  løsning	  på	  problemet.	  Vi	  er	  derfor	  indgået	  i	  et	  samarbejde	  med	  gruppen,	  og	  vil	  med	  denne	  rapport	  give	  vores	  bidrag	  til	  en	  eventuel	  løsningsmodel.	  	   	  
	  
1.2	  Problemfelt	  Når	  et	  barn	  i	  folkeskolen	  i	  dag	  oplever	  et	  længerevarende	  sygdomsforløb,	  er	  der	  en	  overhængende	  risiko	  for,	  at	  det	  enkelte	  barn	  bliver	  ekskluderet	  fra	  skole	  og	  sociale	  netværk	  (Bilag	  16).	  Forløbet	  gør	  at	  barnet	  må	  trækkes	  ud	  af	  dets	  vante	  rammer	  i	  folkeskolen,	  hvor	  både	  læring	  og	  sociale	  kompetencer	  udvikles.	  Gribes	  der	  ikke	  ind	  fra	  skole	  og	  kommune,	  kan	  man	  risikere,	  at	  de	  går	  tabt	  i	  systemet	  og	  ikke	  kommer	  ud	  i	  livet	  med	  de	  rette	  kort	  på	  hånden	  (Ibid).	  Dette	  kan	  medføre	  en	  forringet	  livskvalitet	  hos	  den	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enkelte	  og	  et	  liv	  under	  den	  standard,	  de	  kunne	  have	  opnået,	  hvis	  ikke	  de	  var	  blevet	  ramt	  af	  sygdom.	  	  For	  at	  hjælpe	  disse	  børn	  er	  der	  blevet	  lavet	  tilbud	  om	  bl.a.	  hjemmeundervisning	  med	  en	  lærer,	  der	  kan	  komme	  til	  dem	  i	  hjemmet	  (ibid).	  Denne	  løsning	  har	  dog	  imidlertid	  vist	  sig	  ikke	  at	  være	  optimal	  i	  alle	  situationer.	  Dette	  kan	  skyldes	  varighed,	  sværhedsgrad	  af	  sygdommen	  og	  andre	  behov	  individet	  måtte	  have.	  Måske	  løser	  en	  lærer	  i	  hjemmet	  heller	  ikke	  det	  problem,	  som	  opstår	  socialt,	  i	  og	  med	  at	  barnet	  er	  ekskluderet	  fra	  den	  vante	  gang	  i	  folkeskolen.	  Det	  må	  antages,	  at	  fraværet	  gør	  det	  svært	  at	  bevare	  båndet	  til	  klassekammerater	  og	  aktivt	  være	  en	  del	  af	  et	  fællesskab.	  Denne	  læringsproces	  kan	  ikke	  efterlignes	  ved	  hjælp	  af	  undervisning,	  og	  børnenes	  sociale	  kompetencer	  kommer	  til	  at	  halte	  bagud	  i	  forhold	  til	  deres	  kammeraters	  (ibid).	  	  Set	  ud	  fra	  kommunernes	  og	  skolernes	  synspunkt	  er	  denne	  løsning	  heller	  ikke	  optimal.	  Løsningen	  er	  både	  dyr,	  krævende	  og	  i	  nogle	  tilfælde	  ubrugelig.	  Det	  er	  derfor	  åbenlyst,	  at	  der	  må	  tænkes	  innovativt	  og	  åbnes	  op	  for	  nye	  tiltag.	  I	  første	  omgang	  er	  der	  i	  Roskilde	  Kommune	  blevet	  nedsat	  en	  ledergruppe	  med	  forskellige	  kompetencer	  indenfor	  børneområdet,	  psykologi,	  IT	  og	  administration.	  Denne	  gruppe	  har	  til	  formål	  at	  komme	  med	  en	  løsning	  på	  problemet	  gennem	  innovativ	  tænkning	  (ibid).	  For	  at	  dette	  skal	  kunne	  lykkes,	  har	  vi	  i	  samarbejde	  med	  gruppen,	  taget	  kontakt	  til	  børn,	  forældre	  og	  lærere,	  som	  alle	  har	  været	  involveret	  i	  sådanne	  forløb.	  Tanken	  bag	  dette	  er	  at	  finde	  ud	  af,	  hvad	  der	  kunne	  have	  været	  gjort	  anderledes	  i	  de	  forskellige	  sager.	  	  	  Måske	  kan	  den	  udvikling,	  der	  er	  sket	  rent	  teknologisk	  være	  en	  hjælp	  for	  de	  langtidssyge	  børn.	  Der	  vil	  derfor	  i	  rapporten	  blive	  set	  på,	  hvilke	  muligheder	  der	  kunne	  fremme	  situationen,	  her	  iblandt	  hvilke	  teknologier	  der	  kan	  benyttes,	  ikke	  kun	  fagligt,	  men	  også	  socialt	  blandt	  børnene.	  	  Taget	  overstående	  i	  betragtning	  vil	  vi	  igennem	  projektet	  arbejde	  ud	  fra	  følgende	  problemformulering:	  	  	  	  
1.3	  Problemformulering	  
	  	  
Oplever	  langtidssyge	  folkeskoleelever	  under	  deres	  sygdomsforløb	  en	  
ekskludering	  fagligt	  og	  socialt?	  I	  så	  fald	  hvordan	  kan	  man	  undgå	  at	  børnene	  
oplever	  en	  faglig	  og	  social	  ekskludering	  i	  Roskilde	  kommune.	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Dette	  vil	  vi	  forsøge	  at	  belyse	  ved	  hjælp	  af	  disse	  underspørgsmål:	  	   -­‐ Oplever	  børnene	  sig	  fagligt	  og	  socialt	  ekskluderet	  og	  hvilken	  indvirkning	  har	  det	  herpå?	  	  -­‐ Hvad	  mener	  børn	  og	  forældre	  kunne	  være	  en	  god	  løsning	  på	  problemet	  i	  forhold	  til	  det	  sociale	  og	  faglige	  aspekt?	  -­‐ Hvilke	  muligheder	  er	  der	  for	  at	  inkludere	  langtidssyge	  folkeskoleelever?	  	  Ud	  fra	  relevant	  empiri	  og	  teorier	  vil	  vi	  besvare	  ovenstående	  problemstilling	  og	  klarlægge,	  hvilke	  muligheder	  der	  kan	  være	  i	  forbindelse	  med	  et	  barns	  sygdomsforløb.	  Der	  vil	  blive	  benyttet	  eksklusions-­‐/inklusionsteori,	  både	  med	  henblik	  på	  det	  faglige	  og	  det	  sociale	  aspekt	  for	  at	  se,	  om	  børnene	  på	  noget	  tidspunkt	  føler	  sig	  tabt.	  For	  at	  se	  på	  hvordan	  kommunen	  eventuelt	  kan	  lave	  nye	  tiltag,	  vil	  der	  ydermere	  blive	  brugt	  innovationsteori.	  Ved	  brug	  af	  Axel	  Honnets	  anerkendelsesteori	  vil	  der	  blive	  set	  på,	  om	  børnene	  gennem	  deres	  sygdomsforløb	  har	  opnået	  den	  nødvendige	  anerkendelse,	  fagligt	  såvel	  som	  socialt.	  Endvidere	  vil	  vi	  gøre	  brug	  af	  Maslows	  behovsteori	  til	  at	  finde	  ud	  af,	  hvor	  børnenes	  fokus	  ligger,	  og	  om	  det	  rykker	  sig	  i	  forbindelse	  med	  deres	  sygdomsforløb.	  
1.4	  Begrebsafklaring	  Inklusion/eksklusion:	  Inklusionsbegrebet	  blev	  en	  del	  af	  danske	  undervisning	  i	  1994,	  hvor	  Danmark	  i	  samarbejde	  med	  andre	  lande,	  underskrev	  Salamanca	  erklæringen	  (Web	  2).	  I	  denne	  kontrakt	  står	  der	  bl.a.	  således:	  	  
“de,	  der	  har	  særlige	  uddannelsesmæssige	  behov,	  skal	  have	  adgang	  til	  almindelige	  skoler,	  
som	  skal	  være	  i	  stand	  til	  at	  imødekomme	  deres	  behov	  ved	  at	  anvende	  en	  pædagogik,	  der	  er	  
centreret	  omkring	  det	  enkelte	  barn”	  (Web	  2).	  	  	  Folkeskolen	  skal	  dermed	  skabe	  lige	  muligheder	  og	  ret	  til	  undervisning	  på	  trods	  af	  eventuelle	  vanskeligheder	  eller	  handicap.	  Der	  er	  særlig	  fokus	  på,	  at	  samtlige	  elever	  er	  aktive	  deltagere	  i	  undervisning	  samt	  i	  fælleskabet	  i	  klassen.	  Hovedsageligt	  handler	  denne	  inklusion	  om,	  at	  barnet	  føler	  værdi	  i	  sin	  deltagelse	  både	  i	  det	  faglige	  og	  sociale	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fælleskab.	  Spørgsmålet	  om,	  hvornår	  man	  kan	  konstatere,	  at	  et	  barn	  er	  inkluderet,	  er	  der	  utrolig	  mange	  forskellige	  holdninger	  og	  meninger	  om.	  Diskussion	  omkring	  denne	  definition,	  vil	  vi	  derfor	  igennem	  teoriafsnittet	  forsøge	  at	  skabe	  en	  forståelse	  af.	  	  	  	  	  	  	  Eksklusion	  er	  den	  diametrale	  modsætning	  af	  inklusion.	  Er	  en	  elev	  ekskluderet	  fra	  et	  fællesskab,	  betyder	  det,	  at	  eleven	  ikke	  føler	  værdi	  i	  sin	  deltagelse.	  Eksklusionen	  kan	  således	  fremtræde	  i	  mange	  forskellige	  fællesskaber.	  	  	  Innovation:	  	  Innovationsteori	  er	  et	  vidt	  begreb,	  da	  det	  gennem	  tiden	  er	  blevet	  defineret	  på	  mange	  forskellige	  måder,	  hvilket	  gør	  det	  komplekst.	  Vi	  vil	  derfor	  kort	  beskrive,	  hvad	  der	  menes	  med	  innovation	  i	  dette	  projekt:	  	  
”Innovation	  finder	  sted,	  når	  en	  virksomhed	  udvikler	  en	  ny	  produktionsproces,	  et	  nyt	  
produkt	  eller	  en	  ny	  serviceydelse	  og	  introducerer	  den	  på	  markedet	  eller	  i	  produktionen”	  (C.	  Juul	  Kristensen	  &	  S.	  Voxted,2009:16).	  	  Dette	  betyder	  kort	  fortalt,	  at	  før	  man	  kan	  tale	  om	  noget	  er	  innovation,	  skal	  de	  innovative	  idéer	  altså	  udføres	  og	  introduceres	  af	  virksomheden	  eller	  af	  offentlige	  institutioner,	  så	  det	  er	  til	  gavn	  for	  samfundet.	  	  
1.5	  Afgrænsning	  	  Vi	  vil	  i	  dette	  afsnit	  fortælle	  hvilke	  dele	  vi	  har	  valgt	  at	  begrænse	  os	  til.	  	  Projektet	  tager	  udgangspunkt	  i	  langtidssyge	  folkeskole	  elever,	  samt	  lærere	  og	  forældre	  i	  Roskilde	  Kommune.	  Herudover	  har	  vi	  valgt,	  at	  projektet	  kun	  skal	  omhandle	  børn,	  der	  er	  væk	  fra	  skolen,	  grundet	  fysiske	  sygdomme.	  	  	  Af	  teori	  afgrænser	  vi	  os	  til	  brug	  af	  følgende:	  Inklusionsteori,	  innovationsteori,	  Maslows	  behovsteori	  samt	  Honnets	  anerkendelsesteori.	  	  	  Vi	  har	  i	  projektet	  yderligere	  valgt	  at	  afgrænse	  os	  til,	  kun	  at	  foretage	  kvalitative	  interviews,	  da	  det	  er	  i	  overensstemmelse	  med	  vores	  videnskabsteoretiske	  retning,	  som	  er	  filosofisk	  hermeneutik.	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2.	  Projektdesign	  Nedenstående	  figur	  illustrerer	  en	  visuel	  beskrivelse	  af	  projektets	  udformning.	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3.	  Videnskabsteoretisk	  metode	  Vi	  har	  valgt	  at	  arbejde	  ud	  fra	  et	  filosofisk	  hermeneutisk	  perspektiv.	  Vi	  vil	  derfor	  i	  dette	  kapitel	  beskrive,	  hvad	  den	  filosofiske	  hermeneutik	  indebærer,	  og	  hvad	  det	  vil	  sige	  at	  arbejde	  filosofisk	  hermeneutisk.	  Når	  man	  vælger	  at	  arbejde	  ud	  fra	  en	  specifik	  videnskabsteori,	  vil	  det	  have	  en	  særlig	  indvirkning	  på,	  hvordan	  man	  opfatter	  og	  erkender	  det	  værende.	  Hvilket	  syn	  man	  i	  filosofisk	  hermeneutik	  har	  på	  det	  værende	  og	  hvordan	  erkendelsens	  muligheder	  er	  herom,	  vil	  blive	  beskrevet	  i	  underafsnittene	  
ontologi	  og	  epistemologi.	  Ontologi	  og	  epistemologi	  er	  to	  begreber,	  man	  ikke	  kan	  komme	  udenom,	  når	  man	  snakker	  videnskabsteori.	  Begreberne	  kan	  for	  mange	  forekomme	  abstrakte,	  så	  vi	  har	  forsøgt	  at	  gå	  pædagogisk	  til	  værks	  og	  komme	  med	  eksempler	  på,	  hvordan	  de	  skal	  forstås,	  og	  hvilken	  betydning	  de	  har	  i	  forhold	  til	  vores	  projekt.	  I	  dette	  kapitlet	  vil	  man	  også	  kunne	  læse	  om	  den	  hermeneutiske	  cirkel,	  hvor	  det	  vil	  blive	  forklaret,	  hvilken	  indflydelse	  den	  har	  for	  den	  filosofiske	  hermeneutik	  og	  hvordan	  den	  bruges.	  I	  kapitlet	  vil	  man	  yderligere	  kunne	  læse	  om,	  hvad	  årsagen	  er	  til	  vi	  har	  valgt	  denne	  videnskabsteoretiske	  retning.	  Som	  afrunding	  vil	  vi	  forklare,	  hvordan	  vi	  har	  tænkt	  os	  at	  gribe	  projektet	  an	  i	  et	  filosofisk	  hermeneutisk	  perspektiv	  og	  forklare,	  hvad	  det	  har	  af	  betydning	  for	  projektet.	  Til	  sidst	  vil	  vi	  beskrive	  hvilke	  fordomme	  og	  forforståelser	  vi	  på	  nuværende	  tidspunkt	  har	  om	  de	  langtidssyge	  folkeskoleelever.	  	  	  
3.1	  Den	  filosofiske	  hermeneutik	  Som	  det	  blev	  beskrevet	  ovenfor	  har	  vi	  valgt	  et	  filosofisk	  hermeneutisk	  perspektiv	  til	  dette	  projekt.	  Årsagen	  til	  dette	  vil	  man	  kunne	  læse	  om	  i	  afsnittet	  epistemologi.	  Vi	  vil	  hente	  inspiration	  fra	  Gadamar	  (2012),	  da	  han	  er	  grundlæggeren	  af	  denne	  videnskabelige	  retning	  (Juul,	  2012:122).	  Ud	  fra	  et	  filosofisk	  hermeneutisk	  perspektiv	  forsøger	  man	  ikke	  at	  opnå	  den	  ”sande”	  erkendelse,	  som	  man	  eksempelvis	  tilstræber	  inden	  for	  positivismen	  (Juul,	  2012:127).	  I	  hermeneutikken	  forsøger	  man	  at	  sandsynliggøre	  menneskets	  handlinger	  og	  ageren	  gennem	  forståelse	  og	  fortolkning	  af	  individet	  (Juul,	  2012:109).	  For	  at	  opnå	  en	  forståelse	  af	  individet	  er	  man	  nødsaget	  til	  at	  indgå	  i	  en	  dialog	  med	  individet	  (Juul,	  2012:125).	  Det	  er	  altså	  først	  gennem	  dialog	  med	  sociale	  aktører,	  at	  forståelsen	  og	  erkendelsen	  opstår.	  Forståelse	  og	  erkendelse	  af	  et	  andet	  individ	  er	  konstitueret	  af	  forskerens	  egne	  fordomme	  og	  forforståelser(Ibid).	  Det	  betyder,	  at	  man	  skal	  udfordre	  sine	  fordomme	  og	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forforståelser	  for	  at	  opnå	  forståelse	  af	  et	  andet	  individ	  (Juul,	  2012:125).	  Ifølge	  Gadamar	  (2012)	  er	  mennesket	  ikke	  i	  stand	  til	  at	  træde	  ud	  af	  sin	  egen	  livsverden,	  hvilket	  har	  den	  konsekvens,	  at	  vi	  ikke	  kan	  betragte,	  observere	  og	  konversere	  objektivt.	  Det	  skyldes	  hovedsageligt	  vores	  baggrund	  og	  historicitet,	  som	  vi	  ikke	  kan	  fralægge	  os.	  Den	  vil	  derfor	  altid	  have	  en	  vis	  indflydelse	  på,	  hvordan	  vi	  forstår	  og	  erkender	  forskellige	  fænomener	  (Juul,	  2012:122).	  
3.2	  Den	  hermeneutiske	  cirkel	  Skal	  det	  kunne	  lade	  sig	  gøre	  at	  opnå	  forståelse	  af	  et	  givet	  fænomen,	  må	  man	  først	  erkende,	  at	  man	  har	  nogle	  forforståelser,	  der	  skal	  udfordres,	  hvilket	  også	  kaldes	  applikation1.	  Det	  er	  først	  ved	  denne	  erkendelse,	  at	  man	  kan	  opnå	  forståelse	  af	  et	  givent	  fænomen	  (Juul,	  2012:125).	  Forinden	  forståelsen	  er	  der	  fortolkningen,	  og	  for	  at	  få	  forståelse	  for	  fænomenet	  må	  man	  hermed	  først	  fortolke(Ibid).	  For	  at	  kunne	  fortolke,	  må	  man	  først	  indgå	  i	  en	  interaktion	  med	  det	  individ,	  man	  ønsker	  at	  forstå	  (Ibid).	  Gennem	  denne	  interaktion	  kan	  der	  ske	  en	  horisontsammensmeltning,	  som	  først	  opstår,	  når	  to	  personer	  opnår	  indsigt	  i	  hinandens	  livsverdener	  (Ibid).	  Det	  handler	  hermed	  om	  at	  opnå	  forståelse	  af,	  hvad	  individet	  forklarer,	  da	  det	  er	  her,	  man	  kan	  blive	  beriget	  med	  ny	  viden	  og	  indsigt	  (Ibid).	  Kort	  fortalt	  kan	  mennesket	  gennem	  dialog	  udfordre	  sin	  forforståelse,	  og	  via	  fortolkning	  opnå	  en	  forståelse	  og	  herigennem	  få	  en	  ny	  forforståelse.	  På	  denne	  måde	  kan	  vi	  provokere	  og	  udfordre	  vores	  egen	  forforståelse	  og	  få	  udvidet	  vores	  horisont,	  hvilket	  er	  grundbetingelsen	  for,	  at	  vi	  kan	  revurdere	  vores	  fordomme	  (Juul,	  2012:126).	  Det	  er	  vigtig	  for	  os	  at	  huske	  på,	  at	  åbenhed	  spiller	  en	  afgørende	  rolle	  for,	  hvor	  meget	  vi	  i	  sidste	  ende	  får	  ud	  af	  empirien	  og	  mødet	  med	  vores	  informanter.	  Hvis	  vi	  udelukkende	  holder	  fast	  ved	  vore	  egne	  forforståelser	  og	  ikke	  er	  villige	  til	  at	  lade	  os	  belære	  af	  empirien	  og	  informanterne,	  vil	  vi	  formindske	  vores	  muligheder	  for	  at	  få	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
1 1]	  Applikation	  –	  d.v.s.	  når	  vores	  fordomme	  i	  konkrete	  undersøgelser	  bringes	  i	  anvendelse	  og	  testes	  mod	  erfaringer	  fra	  den	  sociale	  virkelighed,	  at	  fordommene	  må	  vise	  deres	  berettigelse.	  I	  denne	  proces	  skal	  fortolkerne	  være	  åbne	  og	  lydhøre	  overfor	  det,der	  viser	  sig.	  Man	  skal	  altså	  være	  villig	  til	  at	  lære	  og	  lade	  sine	  fordomme	  gå	  til	  grunde,	  hvis	  de	  ikke	  er	  berettigede	  og	  derimod	  lære	  af	  sine	  nye	  erfaringer	  (Juul	  s.	  125,	  2012).	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udvidet	  vores	  horisont(Juul,	  2012:126).	  Det	  skal	  dog	  ikke	  forstås	  som,	  at	  vi	  bare	  skal	  acceptere	  og	  lade	  os	  underlægge	  empirien	  og	  informanternes	  horisonter.	  Vi	  skal	  være	  kritiske.	  Det	  handler	  ikke	  om	  blot	  at	  gengive,	  hvad	  informanterne	  fortæller	  os.	  Det	  handler	  om,	  at	  vi	  skal	  sparre	  med	  informanterne.	  Vi	  skal	  få	  kastet	  lys	  over	  de	  problemer,	  der	  optager	  os,	  så	  vi	  kan	  specificere	  og	  nuancere	  vores	  fordomme	  i	  lyset	  af	  de	  nye	  erfaringer,	  vi	  gør	  os	  i	  mødet	  med	  empirien	  og	  informanterne	  (Ibid).	  Den	  hermeneutiske	  cirkel	  skabes	  altså	  i	  pendling	  mellem	  vores	  fordomme	  og	  de	  nye	  erfaringer,	  vi	  kan	  gøre	  os,	  hvis	  vi	  bringer	  vores	  fordomme	  i	  spil	  i	  mødet	  med	  informanterne	  (Juul,	  2012:126).	  Den	  hermeneutiske	  cirkel	  slutter	  aldrig	  ved	  den	  gjorte	  erfaring,	  da	  erfaringen	  vil	  åbne	  nye	  døre	  til	  at	  gøre	  sig	  nye	  erfaringer.	  Det	  betyder,	  at	  hver	  gang	  vi	  bringer	  vores	  fordomme	  i	  spil	  under	  interviewene	  med	  vores	  informanter,	  vil	  det	  give	  anledning	  til	  at	  gøre	  sig	  nye	  erfaringer.	  Vi	  skal	  derfor	  sørge	  for	  at	  bringe	  vores	  fordomme	  i	  spil	  i	  interaktionen	  med	  informanterne,	  så	  vi	  kan	  gøre	  os	  nogle	  nye	  erfaringer	  om	  vores	  fordomme	  i	  forhold	  til	  de	  langtidssyge	  folkeskoleelever.	  På	  denne	  måde	  kan	  vi	  udvide	  vores	  horisont	  og	  skabe	  viden	  om	  det	  område,	  vi	  ønsker	  at	  få	  en	  forståelse	  af.	  
3.3	  Ontologi	  Ontologi	  er	  et	  spørgsmål	  om	  væren	  eller	  det	  værende,	  og	  hvad	  dette	  helt	  præcist	  betyder	  vil	  blive	  uddybet	  nedenstående	  (Juul,	  2012:122).	  Ifølge	  Gadamar	  (2009)	  er	  der	  en	  del	  kendetegn,	  der	  karakteriserer	  det	  at	  være	  et	  menneske,	  hvilket	  altså	  vil	  sige	  menneskets	  værende(Højberg,	  2009:321).	  Mennesket	  er	  et	  fortolkende,	  historisk	  og	  endeligt	  væsen,	  der	  gennem	  sproget	  danner	  relationer	  og	  samhørighed.	  Sproget	  er	  altså	  fundamentet	  for	  samtalen	  og	  ikke	  mindst	  ny	  viden	  (Ibid).	  Ifølge	  Gadamer	  (2012)	  kan	  mennesket	  ikke	  undslippe	  eller	  sætte	  sig	  uden	  for	  den	  hermeneutiske	  cirkel,	  da	  mennesket	  altid	  vil	  være	  en	  del	  af	  den	  på	  grund	  af	  mennesket	  historicitet	  (Juul,	  2012:122).	  De	  historiske	  forudsætninger	  er	  altså	  bestemmende	  for	  den	  måde	  mennesket	  forstår	  og	  fortolker	  verden	  på.	  Hermed	  er	  mennesket	  og	  den	  hermeneutiske	  cirkel	  ontologisk	  (Højberg,	  2009:321).	  Det	  ovenstående	  betyder	  med	  andre	  ord,	  at	  mennesket	  er	  født	  ind	  i	  en	  verden,	  som	  danner	  grundlag	  for,	  hvordan	  vi	  fortolker	  og	  forstår	  verden	  grundet	  vores	  historicitet.	  Det	  vil	  sige,	  at	  forståelsen	  for	  mennesket	  er	  en	  måde	  at	  være	  til	  på	  –	  forståelsen	  er	  altså	  ontologiseret	  –	  Forståelsen	  bliver	  altså	  dannet	  ud	  fra	  vores	  historicitet	  og	  den	  kontekst	  vi	  oplever	  givne	  situationer	  i.	  Det	  betyder	  at	  forståelsesbegrebet	  er	  bestående	  af	  en	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række	  bestanddele,	  som	  sammenlæggende	  konstituerer	  måden	  vi	  mennesker	  er	  til	  i	  verden	  på	  (Højberg,	  2009:321).	  Det	  er	  ligeledes	  værd	  at	  ligge	  mærke	  til,	  at	  forståelsesbegrebet	  dermed	  har	  indvirkninger	  på	  måden,	  vi	  mennesker	  erkender	  verden	  på,	  hvilket	  vil	  blive	  forklaret	  i	  det	  efterfølgende	  afsnit.	  	  	  
3.4	  Epistemologi	  Epistemologi	  er	  et	  spørgsmål	  om	  erkendelse	  og	  erkendelsens	  muligheder	  (Juul,	  2012:122).	  Som	  det	  er	  blevet	  beskrevet	  tidligere,	  er	  mennesket	  ikke	  i	  stand	  til	  at	  møde	  den	  sociale	  virkelighed	  med	  åbne	  arme	  uden	  at	  have	  nogen	  fordomme	  eller	  forforståelse	  herom.	  Måden	  at	  opnå	  erkendelse	  på	  inden	  for	  den	  filosofiske	  hermeneutik,	  er	  ved	  at	  bringe	  sine	  forforståelser	  og	  fordomme	  i	  spil	  i	  mødet	  med	  den	  sociale	  eksistens	  (Juul,	  2012:125).	  Det	  vil	  altså	  sige,	  at	  det	  kun	  er	  igennem	  mødet	  med	  vores	  informanter,	  at	  erkendelsen	  kan	  skabes,	  som	  en	  horisontsammensmeltning	  mellem	  vores	  fordomme	  og	  de	  nye	  erfaringer	  vi	  gør	  os	  i	  mødet	  med	  vores	  informanter	  (Ibid).	  	  De	  erkendelser,	  vi	  gør	  os	  i	  mødet	  med	  vores	  informanter,	  er	  den	  viden	  vi	  skal	  lægge	  til	  grund	  for	  besvarelsen	  af	  vores	  problemformulering.	  Det	  har	  altså	  den	  betydning,	  at	  vores	  viden	  er	  kontekstafhængig	  til	  informanternes	  lisverden.	  	  Måden,	  vi	  vil	  opnå	  erkendelse	  om	  problemformuleringen	  på,	  er	  ved	  at	  foretage	  dybdeinterviews	  med	  åbne	  spørgsmål,	  hvor	  vi	  vil	  sætte	  vores	  fordomme	  i	  spil	  i	  mødet	  med	  informanterne.	  På	  den	  måde	  kan	  vi	  opnå	  indsigt	  i	  interviewpersonens	  livsverden	  og	  dermed	  opnå	  en	  horisontsammensmeltning,	  der	  muligvis	  skaber	  en	  revurdering	  af	  vores	  fordomme	  og	  forforståelser.	  Vores	  fordomme	  og	  forforståelser	  vil	  vi	  afslutningsvis	  i	  projektet	  bruge	  som	  grundlag	  for	  besvarelsen	  af	  vores	  problemformulering.	  Det	  er	  vigtigt	  at	  slå	  fast,	  at	  vi	  ikke	  søger	  den	  ”endegyldige	  sandhed”,	  da	  den	  filosofiske	  hermeneutiske	  epistemologi	  ikke	  tillader	  dette	  grundet	  vores	  menneskelige	  væren.	  Validitet	  inden	  for	  filosofisk	  hermeneutik	  handler	  om	  at	  vinde	  anerkendelse	  i	  samfundet	  (Juul,	  1012:134).	  Måden,	  hvorpå	  vi	  kan	  opnå	  anerkendelse	  af	  vores	  fortolkninger,	  er	  ved	  at	  overbevise	  læseren	  om,	  at	  vores	  projekt	  er	  troværdigt.	  Vi	  skal	  levere	  et	  overbevisende	  projekt,	  der	  er	  kohærent.	  Der	  må	  ikke	  være	  nogen	  løse	  ender,	  der	  skal	  ikke	  være	  noget,	  der	  forekommer	  ulogisk	  eller	  uforståeligt	  for	  læseren.	  Hvis	  dette	  er	  tilfældet,	  svækker	  vi	  vores	  troværdighed,	  og	  vi	  kan	  risikere	  at	  læseren	  ikke	  tror	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på	  projektet.	  Hvis	  vores	  projekt	  skal	  kunne	  klare	  sig	  i	  konkurrencen	  med	  alle	  de	  andre	  alternative	  fortolkninger,	  skal	  vi	  altså	  sikre	  denne	  troværdighed	  igennem	  et	  logisk	  konsistent	  og	  sammenhængende	  projekt	  (Ibid).	  
3.5	  Brugen	  af	  den	  filosofiske	  hermeneutik	  i	  projektet	  Ifølge	  Gadamer	  (2012)	  kan	  vi	  ikke	  forstå	  vores	  informanter,	  hvis	  vi	  ikke	  har	  nogen	  fordomme	  eller	  forforståelser	  om	  vores	  informanter	  og	  deres	  livsverden	  (Juul,	  2012:122).	  Derfor	  er	  det	  vigtigt,	  at	  vi	  sætter	  os	  godt	  ind	  i	  tingene,	  inden	  vi	  går	  ud	  og	  foretager	  interviewene,	  da	  vi	  ellers	  ikke	  kan	  sætte	  vores	  fordomme	  rigtigt	  i	  spil.	  Vi	  har	  tidligere	  beskrevet,	  at	  Gadamer	  (2012)	  anser	  det	  for	  at	  være	  umuligt	  at	  tilsidesætte	  sine	  fordomme	  grundet	  menneskets	  væren.	  Han	  mener,	  at	  det	  er	  vigtigt,	  at	  man	  ikke	  betragter	  fordommene	  som	  et	  problem	  i	  forhold	  til	  at	  opnå	  erkendelse	  inden	  for	  genstandsfeltet.	  Fordommene	  skal	  i	  stedet	  ses	  som	  produktive	  hjælpemidler	  til	  netop	  at	  opnå	  erkendelse	  inden	  for	  genstandsfeltet,	  da	  vi	  uden	  disse	  fordomme	  og	  forforståelser	  ikke	  ville	  være	  i	  stand	  til	  at	  forstå	  genstandsfeltet	  (Ibid).	  Som	  det	  fremgår	  af	  ovenstående,	  anses	  det	  inden	  for	  den	  filosofiske	  hermeneutik	  som	  en	  nødvendighed,	  at	  vi	  i	  gennem	  projektforløbet	  sætter	  vores	  fordomme	  og	  forforståelser	  i	  spil	  for	  at	  opnå	  nye	  erkendelser.	  Det	  er	  kun	  på	  denne	  måde	  at	  vi	  kan	  udvide	  vores	  horisont	  i	  forhold	  til	  genstandsfeltet.	  Vi	  har	  derfor	  i	  gruppen	  valgt	  at	  nedskrive	  vores	  fordomme	  og	  forforståelser	  i	  næste	  afsnit,	  da	  det	  vil	  være	  til	  gavn	  for	  projektets	  forløb	  at	  have	  dem	  visuelt	  opstillet.	  
3.6	  Vores	  fordomme	  og	  forforståelser	  Inden	  vi	  for	  alvor	  påbegynder	  projektet,	  har	  vi	  valgt	  at	  beskrive	  vores	  fordomme	  og	  forforståelser.	  Det	  har	  vi	  valgt	  at	  gøre,	  fordi	  det	  både	  kan	  hjælpe	  læseren	  og	  os	  selv.	  Vi	  kan	  således	  se,	  hvor	  vi	  startede	  rent	  fordomsmæssigt	  og	  ligeledes	  følge	  udviklingen	  i	  vores	  horisontudvidelse.	  Det	  vil	  sige,	  at	  jo	  længere	  vi	  kommer	  igennem	  arbejdsprocessen,	  desto	  flere	  fordomme	  og	  forforståelser	  vil	  vi	  bygge	  på	  vores	  viden	  omkring	  genstandsfeltet.	  Teorierne,	  vi	  har	  valgt	  at	  inddrage	  i	  projektet	  skaber	  ligeledes	  nogle	  fordomme	  og	  forforståelser,	  som	  vi	  skal	  forsøge	  at	  applikere	  i	  interaktion	  med	  vores	  informanter.	  På	  den	  måde	  kan	  vi	  gøre	  os	  nogle	  ny	  erfaringer	  og	  skabe	  en	  ny	  forforståelse.	  Denne	  nye	  forforståelse	  kan	  vi	  sætte	  op	  mod	  vores	  oprindelig.	  På	  denne	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måde	  kan	  vi	  revurdere	  vores	  tidligere	  forforståelse	  med	  den	  nye.	  Denne	  arbejdstilgang	  sikrer	  et	  filosofisk	  hermeneutisk	  fundament	  og	  er	  med	  til	  at	  anskueliggøre	  projektets	  form	  og	  proces	  for	  læseren	  og	  ikke	  mindst	  os	  selv.	  	  Vi	  har	  på	  nuværende	  tidspunkt	  en	  forventning	  om,	  at	  de	  langtidssyge	  folkeskoleelever,	  alt	  efter	  sygdommens	  varighed,	  vil	  blive	  fagligt	  ekskluderede.	  Det	  forventer	  vi,	  da	  det	  må	  have	  en	  faglig	  konsekvens	  for	  børnene,	  at	  de	  ikke	  at	  kan	  deltage	  i	  undervisningen	  på	  lige	  fod	  med	  deres	  klassekammerater.	  Vi	  har	  ligeledes	  en	  forventning	  om,	  at	  deres	  sygdomsforløb	  vil	  påvirke	  deres	  sociale	  relationer	  i	  nogen	  grad.	  Det	  vil	  med	  andre	  ord	  sige,	  at	  vi	  har	  en	  klar	  forventning	  om,	  at	  børnene	  vil	  blive	  ramt	  hårdere	  på	  deres	  faglige	  kunnen	  end	  på	  deres	  sociale	  relationer.	  Denne	  forventning	  har	  vi,	  da	  vi	  går	  ud	  fra	  at	  børnene	  hurtigt	  vil	  kommer	  tilbage	  i	  deres	  vante	  sociale	  relationer.	  Børn	  er	  nu	  engang	  børn.	  De	  går	  nok	  mere	  op	  i	  at	  lege	  og	  have	  det	  sjovt	  end	  i	  at	  tænke	  på	  deres	  faglige	  formåen.	  Vi	  har	  en	  forventning	  om,	  at	  deres	  manglende	  faglige	  kunnen	  kan	  have	  nogle	  meget	  negative	  konsekvenser	  for	  deres	  fremtidige	  skoleforløb.	  Hvilke	  konsekvenser	  sygdomsforløbet	  har	  for	  børnene,	  og	  hvad	  det	  har	  af	  betydning	  for	  samfundet,	  ved	  vi	  endnu	  ikke,	  men	  vi	  håber	  på	  at	  blive	  klogere	  og	  gøre	  os	  nogle	  erfaringer	  herom	  i	  mødet	  med	  de	  sygdomsramte	  og	  andre	  informanter.	  Vi	  vil	  afslutningsvis	  i	  projektet	  revurdere	  på	  ovenstående	  fordomme,	  for	  at	  anskueliggøre	  vores	  horisontudvidelse	  og	  gøre	  brug	  af	  den	  hermeneutiske	  cirkel.	  
4.	  Metode	  	  Vi	  vil	  i	  dette	  afsnit	  redegøre	  for,	  hvilke	  metodiske	  overvejelser	  vi	  har	  haft	  i	  forbindelse	  med	  projektet.	  Disse	  overvejelser	  indebærer	  bl.a.	  projektets	  tilgang	  til	  den	  valgte	  empiri,	  samt	  processen	  og	  behandlingen	  heraf.	  Endvidere	  vil	  vi	  til	  sidst	  argumentere	  for	  empiriens	  validitet	  og	  reliabilitet.	  
4.1	  Projektets	  tilgang	  	  Som	  beskrevet	  tidligere	  skal	  vores	  metodiske	  tilgang	  ses	  i	  lyset	  af	  et	  filosofisk	  hermeneutisk	  syn.	  Dette	  valg	  medfører	  en	  betydning	  for	  den	  måde	  vi	  forstår	  og	  fortolker	  vores	  genstandsfelt.	  Det	  skal	  dog	  bemærkes,	  at	  vi	  inden	  påbegyndelsen	  af	  interviewene,	  ikke	  havde	  nogen	  anden	  fast	  tilgang	  til	  projektet,	  da	  hermeneutikken	  fortæller	  os,	  at	  åbenhed	  er	  essentielt	  for	  at	  skabe	  en	  god	  analyse	  (jf.	  3.2)	  Vi	  har	  derfor	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holdt	  øjne	  og	  ører	  åbne	  over	  for	  tendenser,	  der	  kunne	  være	  interessante	  at	  beskæftige	  sig	  med.	  Problemstillingen	  har	  således	  ikke	  været	  fastsat	  under	  interviewanalysen.	  	  
4.2	  Interviewprocessen	  	  Selve	  interviewene	  er	  foretaget	  hjemme	  hos	  de	  enkelte	  elever.	  Dette	  er	  gjort	  med	  tanken	  om,	  at	  informanterne	  er	  langtidssyge	  folkeskoleelever,	  og	  at	  det	  derfor	  skulle	  forekomme	  så	  nemt	  som	  muligt	  for	  deres	  vedkommende.	  Det	  har	  ligeledes	  været	  den	  mest	  naturlige	  tilgang,	  eftersom	  ikke	  alle	  børnene	  har	  haft	  mulighed	  for	  at	  forlade	  deres	  hjem.	  Vi	  finder	  også	  denne	  løsning	  mest	  fordelagtig,	  da	  vi	  anser	  trygge	  rammer	  for	  at	  være	  et	  essentielt	  aspekt	  i	  bestræbelsen	  på	  at	  opnå	  højst	  mulig	  kvalitet	  og	  validitet	  i	  projektet.	  	  Alle	  informanterne	  er	  fundet	  i	  samarbejde	  med	  Roskilde	  Kommune.	  Gennem	  deres	  samarbejde	  med	  skoleledere	  rundt	  omkring	  i	  Roskilde,	  fandt	  de	  frem	  til	  fem	  langtidssyge	  folkeskoleelever,	  der	  sammen	  med	  deres	  forældre	  havde	  lyst	  til	  at	  deltage	  i	  projektet.	  Derudover	  er	  vi	  blevet	  bragt	  i	  kontakt	  med	  lærere	  med	  kendskab	  til	  disse	  elever,	  som	  ligeledes	  var	  villige	  til	  at	  deltage	  i	  et	  interview.	  Roskilde	  Kommune	  har	  derfor	  været	  til	  stor	  hjælp,	  hvad	  angår	  indsamling	  af	  relevante	  informanter	  til	  projektet.	  
4.3	  Valg	  af	  empiri	  	  I	  dette	  afsnit	  vil	  vi	  begrunde	  valget	  af	  empiri	  og	  måden	  hvorpå	  vi	  har	  valgt	  at	  opbygge	  vores	  interviewundersøgelse.	  	  	  Samtalen	  er	  en	  grundlæggende	  form	  for	  menneskeligt	  samspil,	  så	  hvis	  man	  vil	  vide	  noget	  om,	  hvordan	  andre	  mennesker	  forstår	  verden,	  er	  kommunikation	  mellem	  individer	  den	  ideelle	  metode	  (Kvale,	  2009:15).	  Vi	  har	  derfor	  valgt	  at	  foretage	  en	  række	  kvalitative	  interviews	  som	  selvstændig	  empiri,	  da	  vores	  formål	  med	  projektet	  er	  at	  skabe	  en	  fælles	  forståelse	  mellem	  de	  børn,	  forældre	  og	  lærere,	  der	  er	  involveret	  i	  inklusions-­‐	  og	  eksklusionsprocesserne.	  	  Erfaring	  viser,	  at	  jo	  bedre	  man	  har	  forberedt	  interviewet,	  desto	  højere	  kvalitet	  vil	  den	  viden,	  der	  indsamles	  i	  interviewsamspillet	  have,	  og	  jo	  lettere	  vil	  den	  efterfølgende	  behandling	  af	  interviewene	  være	  (Kvale,	  2009:119).	  For	  at	  opnå	  en	  systematisk	  planlægning	  gennem	  hele	  interviewprocessen	  følger	  vi	  derfor	  Kvale’s	  syv	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forskningsfaser,	  der	  sørger	  for,	  at	  vi	  som	  forskere,	  bevarer	  den	  oprindelige	  vision	  gennem	  hele	  interviewundersøgelsen	  (Kvale,	  2009:122).	  De	  syv	  forskningsfaser	  gennem	  interviewundersøgelsen	  forløber	  således:	  	  ·	  	  	  	  	  	  Tematisering	  ·	  	  	  	  	  	  Design	  ·	  	  	  	  	  	  Interview	  ·	  	  	  	  	  	  Transskription	  ·	  	  	  	  	  	  Analyse	  ·	  	  	  	  	  	  Verifikation	  ·	  	  	  	  	  	  Rapportering	  	  (Kvale,	  2009:122-­‐123).	  
4.4	  	  Formål	  med	  interview	  	  Formålet	  med	  interviewene	  er	  at	  få	  indsamlet	  empiri,	  der	  kan	  hjælpe	  os	  til	  at	  forstå	  de	  behov	  for	  ændringer	  og	  tiltag,	  som	  både	  børn,	  lærere	  og	  forældre	  har,	  for	  at	  det	  faglige	  og	  sociale,	  for	  barnets	  vedkommende	  kommer	  til	  at	  fungere	  bedst	  muligt	  under	  sygdomsforløbet.	  Ved	  at	  skabe	  et	  samspil	  mellem	  vores	  forforståelse	  og	  den	  nye	  viden,	  vi	  tilegner	  os	  gennem	  informanterne,	  vil	  der	  forhåbentlig	  udforme	  sig	  en	  ny	  konstrueret	  viden,	  som	  vi	  kan	  benytte	  som	  empiri.	  (Kvale,	  2009:18).	  Vi	  forsøger	  altså	  gennem	  det	  kvalitative	  interview	  at	  skabe	  en	  horisontsammensmeltning	  mellem	  eksisterende	  viden	  og	  ny	  viden,	  og	  ifølge	  hermeneutikken	  er	  det	  således	  her,	  at	  muligheden	  for	  fortolkning	  og	  indsigt	  opstår	  (jf.	  3.2).	  	  	  Formålet	  med	  interviewene	  er	  derfor,	  gennem	  en	  positiv	  interaktion,	  at	  komme	  så	  tæt	  på	  informantens	  oplevelser	  og	  forklaringer	  som	  muligt.	  Vi	  forsøger	  derved	  at	  formulere	  et	  sammenhængende	  og	  teoretisk	  velargumenterede	  perspektiv	  af	  fænomenet,	  som	  vi	  kan	  bruge	  til	  at	  skabe	  nogle	  bedre	  vilkår	  for	  de	  langtidssyge	  folkeskoleelever	  (Brinkmann	  &	  Tanggaard,	  2010:31).	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4.5	  Overvejelser	  omkring	  det	  kvalitative	  Interview	  	  Det	  er	  vigtigt,	  før	  interviewene,	  at	  skabe	  en	  begrebslig	  og	  teoretisk	  forståelse	  af	  de	  fænomener,	  der	  forskes	  i.	  For	  at	  opnå	  en	  høj	  kvalitet	  af	  undersøgelsen,	  og	  dermed	  kunne	  stille	  relevante	  spørgsmål	  til	  informanterne,	  er	  det	  altså	  nødvendigt	  have	  kendskab	  til	  det	  undersøgte	  tema	  (Kvale,	  2009:127).	  Vi	  har	  derfor,	  inden	  struktureringen	  af	  interviewguiden,	  indsamlet	  en	  grundviden	  omkring	  hhv.	  inklusion	  og	  eksklusion,	  medarbejder-­‐	  og	  brugerinnovation,	  samt	  anerkendelses	  -­‐og	  behovsteori.	  Denne	  nye	  viden	  har	  derefter	  ledt	  os	  videre	  til	  syv	  temaer,	  som	  vi	  finder	  relevante	  for	  vores	  undersøgelse.	  Disse	  temaer	  og	  vejledende	  spørgsmål	  er	  præsenteret	  i	  den	  semistrukturerede	  interviewguide	  (Bilag	  13,14,15).	  	  Vi	  har	  desuden	  gjort	  os	  nogle	  overvejelser	  om	  udformningen	  og	  måden,	  hvorpå	  vi	  stiller	  vores	  spørgsmål.	  Som	  sagt	  handler	  det,	  ifølge	  hermeneutikken	  om,	  at	  skabe	  en	  dialog	  mellem	  os	  som	  forskere	  og	  informanterne.	  Vi	  kender	  vores	  egen	  eksisterende	  viden,	  så	  derfor	  er	  det	  essentielle	  for	  os	  under	  interviewet,	  at	  formulere	  spørgsmålene	  således,	  at	  vi	  opfordrer	  informanterne	  til	  at	  give	  os	  så	  meget	  af	  deres	  viden	  som	  muligt.	  Dette	  gøres	  ikke	  blot	  ved	  at	  konstruere	  nogle	  spørgsmål,	  der	  får	  informanterne	  til	  at	  tale,	  men	  i	  stedet	  stille	  nogle	  dybdegående	  spørgsmål,	  der	  får	  det	  enkelte	  individ	  til	  at	  reflektere	  over	  de	  temaer,	  som	  vi	  forsøger	  at	  tilegne	  os	  viden	  om.	  Samtidig	  er	  det	  utrolig	  vigtigt	  at	  huske,	  at	  det	  kan	  være	  nogle	  sårbare	  områder,	  som	  vi	  berører,	  og	  at	  vi	  derfor	  må	  tilstræbe	  at	  fremme	  en	  positiv	  interaktion,	  der	  holder	  samtalen	  i	  gang	  på	  en	  naturlig	  måde.	  Informanterne	  skal	  være	  villige	  til	  at	  fremkomme	  med	  egne	  synspunkter	  og	  erfaringer,	  for	  at	  interviewet	  bliver	  vellykket.	  Da	  de	  jo	  i	  sidste	  ende	  selv	  styrer,	  hvor	  meget	  de	  ønsker	  at	  fortælle	  os.	  Det	  er	  altså	  vigtigt	  at	  vi	  udsender	  nogle	  signaler,	  der	  indikerer,	  at	  vi	  er	  der	  for	  at	  hjælpe	  og	  ikke	  for	  at	  afhøre	  dem	  (Brinkmann	  &	  Tanggaard,	  2010:40).	  
4.6	  Interviewform	  	  Ved	  alle	  interviews	  deltog	  2-­‐3	  gruppemedlemmer,	  heraf	  en	  eller	  to	  som	  ordførere	  og	  en	  som	  observatør.	  Alle	  interviewene	  var	  tilrettelagt	  som	  semistrukturerede,	  tematiserede	  interviews.	  En	  særlig	  teknik,	  der	  bestræber	  sig	  på	  hverken	  at	  fremstå	  som	  en	  åben	  hverdagssamtale	  eller	  en	  helt	  lukket	  spørgeguide	  (Kvale,	  2009:45).	  Det	  handler	  således	  om	  at	  finde	  balancegangen,	  hvor	  man	  får	  mest	  muligt	  frem	  af	  informantens	  viden	  og	  samtidig	  skaber	  et	  interessant	  interview.	  Vi	  havde	  derfor	  inden	  interviewene	  inddelt	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spørgeguiden	  i	  syv	  temaer,	  som	  vi,	  ud	  fra	  informanternes	  perspektiver,	  ønskede	  at	  opnå	  forståelse	  af.	  Temaerne	  var,	  som	  den	  semistrukturerede	  form	  antyder,	  ikke	  låst	  fast	  med	  en	  bestemt	  rækkefølge	  eller	  formulering.	  Ved	  at	  lytte	  og	  stille	  opfølgende	  spørgsmål	  til	  det	  interessante,	  formår	  man,	  som	  forsker,	  at	  indhente	  beskrivelser	  af	  informantens	  tilværelse	  og	  dermed	  forbundne	  problemer,	  der	  måske	  stikker	  endnu	  dybere,	  end	  hvad	  overfladen	  viser	  (Kvale	  2009:45).	  	  Alle	  interviewene	  er	  optaget	  via	  voicememoer	  på	  to	  smartphones	  for	  at	  sikre,	  at	  indholdet	  ikke	  går	  tabt.	  Informanterne	  er	  selvfølgelig	  underrettet	  om	  dette	  inden	  påbegyndelsen	  af	  interviewene.	  Eftersom	  vi	  berører	  nogle	  emner,	  der	  kan	  være	  ret	  personlige	  og	  sårbare	  for	  især	  barnet	  og	  forældrene,	  har	  vi	  undervejs	  været	  opmærksomme	  på	  eventuelle	  kropssprog	  eller	  gestikulationer,	  der	  insinuerer,	  at	  vi	  befinder	  os	  på	  et	  ømtåleligt	  område.	  Dette	  er	  gjort	  med	  tanken	  om,	  at	  det	  både	  for	  børn	  og	  forældre	  kan	  være	  svært	  at	  tale	  om	  eksklusion	  fra	  især	  det	  sociale	  aspekt.	  Nogle	  børn	  vil	  muligvis	  ikke	  indse	  det	  faktum,	  at	  de	  er	  blevet	  ’glemt’,	  mens	  forældre	  kan	  have	  en	  tendens	  til	  at	  være	  overbeskyttende	  over	  for	  deres	  børn.	  Hvert	  interview	  er	  derfor	  rundet	  af	  med	  en	  mundtlig	  opsummering	  af	  vores	  egne	  oplevelser	  af	  udfaldet,	  således	  at	  interviewet	  står	  i	  samme	  kontekst,	  når	  samtalen	  analyseres.	  
4.7	  Behandling	  af	  interview	   	  	  Ifølge	  Kvales	  (2009)	  opfattelse	  af	  forskningsinterviewet,	  er	  den	  mundtlige	  diskurs	  først	  klar	  til	  fortolkning,	  når	  interviewet	  er	  transskriberet	  til	  tekst	  (Kvale,	  2009:69).	  Vi	  har	  derfor,	  for	  at	  følge	  denne	  metode,	  valgt	  at	  transskribere	  alle	  vores	  interviews.	  Desuden	  anses	  transskriberingen	  endvidere	  som	  en	  velinvesteret	  tid,	  da	  de	  gode	  idéer	  til	  analysen	  som	  oftest	  opstår	  ved	  at	  komme	  helt	  i	  dybden	  med	  det	  indsamlede	  materiale	  (Brinkmann	  &	  Tanggaard,	  2010:43).	  Informanterne	  har	  efter	  interviewet	  ikke	  haft	  mulighed	  for	  at	  læse	  transskriberingen	  igennem.	  Vi	  har	  derfor	  valgt	  at	  medtage	  alt,	  hvad	  der	  blev	  sagt,	  under	  transskriberingen,	  således	  at	  mundtlige	  udsagn	  ikke	  er	  blevet	  misvisende	  i	  projektet.	  Som	  sagt	  beskæftiger	  vi	  os	  med	  nogle	  personlige	  og	  sårbare	  tanker	  og	  følelser	  fra	  specielt	  børnene	  og	  deres	  forældres	  side.	  Det	  har	  derfor	  været	  vigtigt	  for	  os	  at	  fremstå	  så	  loyale	  og	  pålidelige	  som	  muligt	  overfor	  informanterne.	  	  	  	  For	  at	  opnå	  en	  sammenfattende	  og	  dækkende	  interviewanalyse,	  har	  vi	  valgt	  at	  organisere	  interviewene	  ved	  hjælp	  af	  meningskategorisering	  og	  hermeneutisk	  meningsfortolkning	  (Kvale,	  2009:223).	  Meningskategorisering	  har	  vi	  benyttet	  til	  at	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samle	  udsagn	  på	  tværs	  af	  interviewene	  i	  bestemte	  kategorier,	  således	  at	  en	  identificering	  af	  de	  emner,	  der	  oftest	  nævnes,	  er	  blevet	  fremhævet	  i	  et	  tydeligere	  overblik.	  Det	  er	  således	  gennem	  kategoriseringen,	  at	  vi	  strukturerer	  de	  emner	  og	  temaer,	  som	  vi	  i	  analysen	  vil	  gå	  i	  dybden	  med	  (Kvale,	  2009:224).	  Ved	  hjælp	  af	  meningsfortolkning	  vil	  vi	  så	  i	  analysen	  forsøge	  at	  skabe	  en	  dybere	  og	  mere	  kritisk	  fortolkning	  af	  informanternes	  udsagn.	  Med	  andre	  ord,	  så	  går	  vi	  fra	  dekontekstualiserede	  udsagn	  i	  kategoriseringen	  til	  en	  rekontekstualisering	  af	  udsagnene	  i	  fortolkningen.	  Dette	  gøres	  ved	  at	  inddrage	  vores	  egne	  fordomme	  og	  forforståelser,	  samt	  den	  viden	  vi	  har	  erhvervet	  os	  gennem	  indsamling	  af	  teori,	  således	  at	  perspektiverne	  dermed	  sættes	  i	  en	  bredere	  sammenhæng	  (Kvale,	  2009:230).	  
4.8	  Kritik	  af	  interviewkvalitet	  	  Roskilde	  kommune	  har	  stået	  for	  fremskaffelsen	  af	  informanterne.	  Metoden	  indbefatter	  derfor	  nogle	  usikkerheder	  omkring	  udvælgelsen	  af	  informanterne.	  Har	  de	  kun	  udvalgt	  ressourcestærke	  familier	  for	  at	  sløre	  billedet	  af	  den	  sande	  virkelighed?	  Eller	  består	  den	  udvalgte	  gruppe	  måske	  udelukkende	  af	  svært	  ramte	  børn,	  eftersom	  Roskilde	  kommune	  har	  et	  ønske	  om	  at	  skabe	  større	  opmærksomhed	  omkring	  det	  pågældende	  emne?	  Det	  er	  nogle	  risici	  vi	  måtte	  medtage.	  Det	  skal	  dog	  påpeges,	  at	  kommunen	  virkede	  særdeles	  pålidelige	  i	  denne	  forbindelse.	  Vi	  vurderer	  derfor	  informanterne	  til	  at	  være	  brugbare	  i	  forbindelse	  med	  vores	  analyse.	  Deres	  viden	  komplementerede	  de	  temaer,	  vi	  ønskede	  at	  tilegne	  os	  forståelse	  af.	  Vi	  anser	  derfor	  den	  indsamlede	  empiri	  som	  værende	  en	  styrke	  for	  vores	  projekt.	  	  Interviewprocessen	  har	  ligeledes	  medført	  nogle	  usikkerheder	  omkring	  sandheden	  af	  de	  enkeltstående	  forklaringer	  og	  budskaber.	  Det	  kan	  være	  utrolig	  svært	  for	  informanterne	  at	  tale	  om	  sårbare	  områder	  som	  social	  eksklusion,	  ensomhed	  og	  faglig	  svaghed.	  At	  vi	  sidder	  tre	  fremmede	  interviewere	  overfor	  det	  i	  forvejen	  ’svage’	  barn,	  gør	  heller	  ikke	  denne	  situation	  lettere	  at	  håndtere.	  En	  mulighed	  for	  at	  nedsætte	  disse	  risici	  kunne	  være	  at	  interviewe	  på	  egen	  hånd.	  Dette	  fravalgte	  vi	  imidlertid,	  da	  tilstedeværelsen	  under	  interviewet	  vægtede	  højere	  i	  bestræbelsen	  på,	  at	  vi	  alle	  ønskede	  at	  opnå	  et	  større	  og	  mere	  tilbundsgående	  indblik	  i	  det	  enkelte	  individs	  situation.	  Vores	  vurdering	  er	  dog,	  at	  disse	  risici	  ikke	  har	  haft	  den	  store	  betydning,	  da	  alle	  interviews	  er	  forløbet	  vellykket.	  Der	  har	  været	  en	  positiv	  interaktion	  under	  hvert	  interview,	  der	  har	  holdt	  samtalen	  i	  gang	  på	  en	  naturlig	  måde.	  Det	  skal	  dog	  tilføjes,	  at	  alle	  informanter	  er	  blevet	  underrettet	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omkring	  projektets	  formål	  inden	  interviewene.	  Eftersom	  formålet	  er,	  at	  bestræbe	  sig	  på	  at	  hjælpe	  med	  at	  forbedre	  de	  langtidssyge	  folkeskoleelevers	  vilkår	  og	  forudsætninger,	  er	  det	  vores	  vurdering,	  at	  informanterne	  har	  været	  særdeles	  ærlige	  omkring	  deres	  historie	  og	  holdninger.	  
4.9	  Validitet	  og	  reliabilitet	  Vi	  anser	  validiteten	  af	  vores	  empiriske	  undersøgelser	  for	  at	  være	  forholdsvis	  sikker	  og	  dermed	  gyldig	  i	  forhold	  til	  projektets	  formål.	  Vi	  har	  fået	  afdækket	  det,	  vi	  ønskede	  af	  informanterne	  ved	  en	  fremgangsmåde,	  som	  vi	  finder	  pålidelig.	  Vi	  har	  i	  forbindelse	  med	  udarbejdelsen	  af	  den	  semistrukturerede	  interviewguide	  opbygget	  spørgsmålene	  således,	  at	  samtalen	  ville	  finde	  et	  naturligt	  flow.	  Vi	  har	  ligeledes	  taget	  højde	  for,	  at	  vi	  både	  har	  interviewet	  børn,	  forældre	  og	  lærere.	  Udformningen	  af	  spørgsmålene	  samt	  måden,	  hvorpå	  vi	  stiller	  spørgsmålene,	  har	  derfor	  været	  forskellige,	  hvad	  angår	  indhold	  og	  sprog,	  således	  at	  mest	  mulig	  viden	  ville	  komme	  os	  til	  gode.	  Disse	  overvejelser,	  samt	  informanternes	  kompetence	  og	  relevans	  indenfor	  projektets	  formål,	  er	  alle	  nogle	  aspekter	  der	  er	  med	  til	  at	  sikre,	  at	  den	  viden	  vi	  tilegner	  os,	  er	  valid.	  Endvidere	  har	  det	  semistrukturerede	  interview	  været	  med	  til	  at	  sikre	  en	  åbenhed	  hos	  os,	  som	  forskere,	  der	  giver	  os	  muligheden	  for	  at	  udbede	  os	  yderligere	  i	  uddybningen	  af	  oplysninger,	  som	  vi	  fandt	  interessante.	  En	  faktor,	  der	  ligeledes	  har	  styrket	  projektet,	  og	  sikret	  et	  højt	  validitetsniveau.	  Reliabiliteten	  har	  været	  påvirket	  af,	  at	  vi,	  som	  mennesker,	  altid	  vil	  have	  en	  historicitet,	  der	  gør	  at	  man	  ikke	  kan	  gå	  objektivt	  til	  værks.	  Eftersom	  vi	  handler	  på	  instinkt	  og	  følelser,	  vil	  vi	  ikke	  kunne	  sikre,	  at	  projektet	  ville	  få	  det	  samme	  udfald,	  hvis	  vi	  eller	  en	  anden	  forsker	  foretog	  interviewet	  igen.	  For	  at	  styrke	  reproducerbarheden	  og	  dermed	  reliabiliteten,	  har	  vi	  inden	  interviewet	  ikke	  nævnt	  noget	  om	  vores	  forudfattede	  meninger	  inden	  samtalens	  begyndelse,	  da	  vi	  mener,	  at	  det	  ville	  kunne	  have	  en	  farvende	  effekt	  på	  informanternes	  svar.	  Under	  interviewet	  går	  vi	  ind	  og	  stiller	  uddybende	  spørgsmål	  til	  det,	  vi	  finder	  interessant,	  hvilket	  vil	  påvirke	  reliabiliteten	  negativt.	  Da	  det	  interessante,	  for	  vores	  vedkommende,	  er	  en	  forudsætning	  af	  den	  forforståelse,	  vi	  besidder	  inden	  interviewet,	  kan	  vi	  ikke	  garantere,	  at	  en	  anden	  forsker	  finder	  det	  samme	  interessant.	  Spørgsmålene	  har	  endvidere	  været	  ganske	  personlige,	  hvilket	  igen	  kan	  skabe	  en	  usikkerhed	  i	  målenøjagtigheden,	  da	  informantens	  svar	  kan	  være	  påvirket	  af	  dagens	  humør	  og	  dermed	  deres	  åbenhed.	  Vi	  kommer	  utrolig	  tæt	  på	  informantens	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tanker	  og	  følelser,	  og	  har	  derfor	  forsøgt	  at	  lukke	  ned	  for	  vores	  kropssprog	  og	  toneleje,	  således	  at	  vi	  ikke	  virkede	  fordømmende	  eller	  forudindtagede	  i	  forhold	  til	  deres	  situation.	  Nogle	  overvejelser,	  der	  er	  forudsat	  med	  tanken	  om	  at	  styrke	  projektets	  reliabilitet	  	  
5.	  Teori	  Vi	  vil	  i	  dette	  kapitel	  beskrive	  de	  følgende	  teorier,	  der	  vil	  danne	  ramme	  for	  vores	  analytiske	  tilgang.	  Dette	  inbefatter	  teori	  omhandlede	  inklusion,	  annerkendelse,	  behov	  samt	  inovation.	  	  
5.1	  Axel	  Honneths	  anerkendelsesteori:	  	  Honneth	  (2003)	  har,	  sammen	  med	  Hans	  Joas,	  udarbejdet	  en	  teori	  om	  anerkendelse.	  Selve	  undersøgelsen	  skulle	  belyse	  menneskets	  væremåde	  og	  fysiske	  samt	  psykiske	  behov	  (Honneth,	  2003:8).	  	  En	  af	  grundpillerne	  i	  teorien	  er,	  at	  man	  som	  menneske	  ikke	  kan	  udvikle	  en	  personlighed	  uden	  opfyldelse	  af	  dele	  fra	  anerkendelseskriterierne.	  Disse	  er	  blevet	  opdelt	  i	  3	  hovedgrupper	  kaldet	  ”sfærer”.	  Opnår	  individet	  ikke	  anerkendelse	  i	  en	  sfære,	  kan	  de	  blive	  krænket	  og	  ikke	  opnå	  at	  blive	  et	  helt	  menneske	  (ibid).	  Hver	  sfære	  dækker	  over	  et	  område,	  hvori	  man	  kan	  opnå	  anerkendelse.	  	  De	  3	  sfærer	  er	  opdelt	  som	  følger:	  	  ·	  	  	  	  	  	  Den	  private	  anerkendelsessfære	  ·	  	  	  	  	  	  Den	  retslige	  anerkendelsessfære	  ·	  	  	  	  	  	  Den	  solidariske	  anerkendelsessfære	  	  	  Privatsfæren	  dækker	  over	  anerkendelsen,	  man	  får	  gennem	  familie	  og	  venner.	  I	  denne	  sfære	  er	  det	  individets	  kærligheds-­‐	  og	  nærhedsbehov	  som	  dækkes	  (Honneth,	  2003:15).	  Gennem	  relationerne	  til	  venner,	  lærer	  individet	  sig	  selv	  at	  kende.	  Denne	  relation	  hjælper	  individet	  til	  at	  begå	  sig,	  dette	  skyldes,	  at	  venskaber	  og	  familiebånd	  udvider	  anerkendelsesforholdet	  og	  vedligeholder	  selvtilliden	  (ibid).	  Ifølge	  Honneth	  (2003)	  giver	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venskab	  og	  kærlighed	  en	  følelsesmæssig	  anerkendelse,	  som	  er	  medvirkende	  til,	  at	  individet	  føler	  sig	  som	  en	  del	  af	  et	  fællesskab	  (Honneth,	  2003:15).	  	  Den	  retslige	  anerkendelsessfære	  er	  hvor	  individet	  finder	  sin	  anerkendelse	  rent	  juridisk.	  Her	  er	  det	  behovet	  for	  at	  blive	  anerkendt	  som	  en	  del	  af	  samfundet,	  der	  er	  fokus	  på.	  Grundlæggende	  er	  det	  ting	  som	  at	  få	  udstedt	  et	  pas	  og	  være	  bundet	  af	  de	  samme	  love	  som	  andre	  (Honneth,	  2003:15).	  Det	  kan	  være	  adgang	  til	  velfærdsgoder	  og	  borgerlige	  rettigheder,	  men	  også	  at	  individet	  er	  underlagt	  en	  bestemt	  lovgivning.	  Dette	  giver	  mulighed	  for	  at	  opnå	  selvrespekt	  ifølge	  Honneth	  (2003)	  (ibid).	  	  Den	  solidariske	  anerkendelsessfære	  omhandler	  den	  anerkendelse,	  man	  kan	  opnå	  via	  relationen	  til	  et	  fællesskab.	  Det	  kan	  være	  et	  arbejde,	  studie	  eller	  en	  hvilken	  som	  helst	  anden	  form	  for	  fællesskab,	  som	  foreninger,	  sportsklubber	  etc.	  hvor	  man	  kan	  blive	  anerkendt	  (Honneth,	  2003:15).	  I	  denne	  sfære	  opnår	  man	  anerkendelse	  ud	  fra	  præstationer,	  om	  det	  er,	  at	  man	  er	  dygtig	  skolen,	  på	  arbejdspladsen	  eller	  har	  talent	  indenfor	  en	  sportsgren	  (ibid).	  	  Man	  kan	  tolke	  de	  3	  anerkendelsesformer,	  som	  at	  være	  dele	  der	  er	  med	  til	  integrere	  individet	  i	  samfundet,	  da	  hvert	  af	  punkterne	  er	  en	  forudsætning	  for	  at	  være	  og	  føle	  sig	  velfungerende.	  Ifølge	  Honneth	  (2003)	  er	  de	  3	  punkter	  nødvendige	  for	  individet	  for	  at	  opnå	  følelsesmæssig	  et	  fundament,	  respekt	  og	  social	  anseelse	  (Honneth,	  2003:18).	   	  Vi	  finder	  disse	  teorier	  interessante	  i	  forhold	  til	  de	  børn,	  som	  af	  den	  ene	  eller	  anden	  grund	  har	  haft	  et	  længere	  sygdomsfravær	  fra	  skolen,	  da	  det	  specifikt	  kan	  undersøges,	  hvorvidt	  børnene	  har	  opnået	  anerkendelse	  og	  tilhørsforhold	  gennem	  forløbet.	  Her	  er	  især	  tilhørsforhold	  til	  skolekammerater	  og	  fællesskabet	  i	  forbindelse	  med	  aktiviteter	  uden	  for	  skolen	  interessante,	  men	  også	  hvorvidt	  de	  er	  blevet	  anerkendt	  gennem	  deres	  studier.	  Derfor	  vil	  vi	  hovedsageligt	  beskæftige	  os	  med	  den	  private	  –	  og	  solidariske	  anerkendelsessfære.	  Dette	  vil	  blive	  gennemført	  ved	  en	  analyse	  af	  de	  kvalitative	  interviews,	  der	  er	  blevet	  foretaget.	  	  
Kritik	  af	  anerkendelsesteori	  	  Når	  der	  bliver	  set	  kritisk	  på	  Honneths	  (2003)	  teorier	  om	  anerkendelse,	  kan	  der	  nævnes	  problematikken	  i,	  at	  man	  ikke	  ved	  hvor	  stor	  en	  krænkelse	  der	  skal	  til,	  før	  individet	  tager	  skade	  af	  det.	  En	  anden	  kritik	  er,	  at	  det	  ikke	  er	  beskrevet,	  hvorvidt	  man	  har	  mulighed	  for,	  at	  hente	  manglende	  anerkendelse	  i	  den	  ene	  sfære,	  i	  en	  anden	  og	  derved	  opnå	  samme	  resultat.	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5.2	  Maslows	  behovsteori	  	  I	  1950	  gennemførte	  Maslow	  (2011)	  en	  undersøgelse	  af	  menneskets	  behov	  med	  det	  formål	  at	  finde	  frem	  til,	  på	  hvilken	  måde	  behov	  påvirker	  menneskets	  tanker	  og	  adfærd.	  På	  baggrund	  af	  denne	  fortæller	  undersøgelsen,	  at	  alle	  individer	  har	  en	  forskellig	  række	  behov	  i	  en	  individuel	  rækkefølge.	  Som	  udgangspunkt	  er	  der	  en	  række	  fysiske	  behov	  i	  første	  række	  og	  i	  anden	  række	  nogle	  psykiske	  behov.	  De	  psykiske	  behov	  bliver	  opdelt	  i	  niveauer,	  efter	  at	  de	  basale	  behov	  gradvist	  bliver	  dækket	  (Kjær,	  Skriver,	  Staunstrup	  2011:68).	  	  
	  Fig.	  	  (Web	  1)	  	  Igennem	  de	  mange	  behov,	  blev	  der	  lavet	  5	  hovedkategorier,	  som	  han	  opstillede	  i	  en	  pyramideform,	  kaldet	  Behovspyramiden	  (Kjær,	  Skriver,	  Staunstrup	  2011:69).	  	  Som	  det	  ses	  af	  ovenstående	  figur	  starter	  denne	  med	  de	  basale	  fysiske	  behov	  i	  bunden	  og	  arbejder	  sig	  opefter	  mod	  mindre	  væsentlige	  behov.	  De	  fysiske	  behov	  er	  kendetegnet	  ved,	  at	  man	  ikke	  er	  i	  stand	  til	  at	  fungere	  optimalt	  uden,	  lidt	  som	  vi	  kender	  det	  fra	  den	  gængse	  ”madpyramide”.	  Når	  disse	  behov	  er	  dækket,	  begynder	  individet	  at	  bevæge	  sig	  opad	  i	  behovspyramiden.	  Det	  næste	  trin	  omhandler	  tryghed,	  som	  sørger	  for	  en	  stabilitet	  i	  individets	  hverdag	  og	  liv.	  Senere	  kommer	  de	  sociale	  behov,	  der	  indebærer	  en	  vis	  form	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for	  anerkendelse	  blandt	  andre	  individer.	  Disse	  behov	  baseres	  på	  kærlighed,	  accept	  og	  gruppetilhør	  (Kjær,	  Skriver,	  Staunstrup	  2011:69).	  Efterfølgende	  går	  man	  videre	  til	  mere	  selvrealiserende	  behov,	  eller	  egobehov,	  som	  de	  også	  kaldes,	  der	  er	  kendetegnede	  ved	  at	  være	  en	  søgen	  efter	  anerkendelse	  og	  respekt,	  som	  kan	  give	  individet	  selvtillid	  (ibid).	  Det	  sidste	  trin	  er	  selvrealisering,	  og	  her	  drejer	  det	  sig	  for	  individet	  om	  at	  udvikle	  sig,	  føle	  ansvar	  og	  skabe	  noget.	  Maslow	  opfatter	  (2011)	  	  dog	  imidlertid	  denne	  pyramide	  som	  værende	  en	  individuel	  model,	  og	  rækkefølgen	  af	  behov	  kan	  være	  forskellig	  fra	  person	  til	  person.	  Hvert	  behov	  kan	  også	  være	  forskelligt	  alt	  efter,	  hvilken	  alder	  man	  har.	  Hos	  børn	  er	  det	  vigtigere	  at	  få	  de	  nederste	  trin	  dækket,	  mens	  man,	  jo	  ældre	  man	  bliver,	  stræber	  mere	  efter	  de	  øverste	  trin	  (ibid).	  De	  enkelte	  trin	  bliver	  først	  gjort	  aktive,	  når	  de	  underliggende	  trin	  er	  opfyldt.	  At	  et	  behov	  er	  aktivt,	  er	  ensbetydende	  med	  at	  der	  er	  opstået	  en	  uligevægt	  i	  individet	  og	  der	  ud	  fra	  dette	  forsøges	  at	  rette	  op	  via	  handlinger.	  Det	  er	  dog	  forskelligt	  hvilken	  følge	  ens	  niveauer	  kommer,	  pånær	  de	  basale	  behov,	  der	  altid	  vil	  komme	  i	  første	  række	  (Kjær,	  Skriver,	  Staunstrup	  2011:72).	  	  I	  Maslows	  behovsteori	  (2011)	  	  arbejdes	  der	  med	  forskellige	  begreber.	  Et	  af	  de	  begreber	  er	  frustration	  (Kjær,	  Skriver,	  Staunstrup	  2011:72).	  Frustration	  opstår,	  når	  der	  er	  et	  aktivt	  behov,	  og	  der	  er	  en	  form	  for	  hindring,	  som	  gør,	  at	  dette	  behov	  ikke	  umiddelbart	  kan	  dækkes.	  Oftest	  lykkes	  det	  at	  få	  dækket	  behovene,	  og	  der	  vil	  komme	  en	  midlertidig	  ligevægtstilstand,	  indtil	  der	  opstår	  et	  nyt	  behov	  (ibid).	  Et	  andet	  problem,	  der	  kunne	  medføre	  frustration	  hos	  individet,	  er,	  hvis	  der	  opstår	  en	  situation,	  hvor	  individet	  må	  vælge	  mellem	  enten	  to	  positive	  muligheder	  eller	  to	  negative.	  Med	  to	  positive	  muligheder	  får	  man	  kun	  muligheden	  for	  at	  dække	  det	  ene	  behov,	  og	  derved	  opstår	  der	  frustration.	  Ved	  to	  negative	  muligheder	  siger	  det	  sig	  selv,	  at	  ingen	  af	  de	  to	  valg	  medfører	  tilfredshed.	  Når	  der	  opstår	  frustration	  hos	  et	  individ,	  vil	  der	  efterfølgende	  forekomme	  en	  reaktion.	  Denne	  reaktion	  vil	  starte	  som	  en	  rationel	  handling,	  hvilket	  som	  oftest	  vil	  være	  den	  første	  udvej.	  Lykkes	  dette	  ikke,	  vil	  der	  ikke	  være	  en	  behovstilfredsstillelse	  og	  derfor	  stadig	  frustration	  (ibid).	  Der	  vil	  dog	  stadig	  være	  mulighed	  for	  at	  finde	  en	  rationel	  løsning,	  inden	  individet	  gør	  brug	  af	  næste	  trin,	  som	  er	  forsvarsmekanismer	  (ibid).	  	  Forsvarsmekanismerne	  er	  delt	  op	  i	  to	  hovedgrupper,	  der	  indeholder	  forskellige	  handlingsmønstre.	  Den	  første	  der	  ses	  på	  er	  de	  svage	  forsvarsmekanismer,	  som	  er	  den	  umiddelbare	  måde	  at	  reagere	  på	  for	  at	  bevare	  selvrespekten	  (Kjær,	  Skriver,	  Staunstrup	  2011:71).	  De	  mest	  almindelige	  reaktionsmønstre	  er	  efterrationalisering,	  hvor	  der	  findes	  en	  forklaring	  på,	  hvorfor	  det	  hele	  ikke	  gik,	  som	  man	  havde	  planlagt	  (ibid).	  Den	  næste	  er	  
	  	   26	  
ganske	  enkelt	  at	  fortrænge	  hændelsen	  eller	  ændre	  opfattelsen	  af	  denne	  og	  kun	  huske	  de	  gode	  ting.	  	  En	  tredje	  af	  de	  svage	  forsvarsmekanismer	  er,	  at	  kompensere	  for	  det	  man	  ikke	  har	  opnået,	  ved	  at	  finde	  noget	  andet	  der	  eventuelt	  kan	  erstatte	  (ibid).	  Den	  sidste	  svage	  forsvarsmekanisme	  er	  projektion.	  Her	  lægger	  individet	  ansvaret	  fra	  sig	  og	  giver	  en	  anden	  person	  skylden	  for,	  at	  de	  ikke	  selv	  har	  opnået	  det	  ønskede	  (ibid).	  Nærmest	  som	  en	  selvfølge	  kommer	  de	  stærke	  forsvarsmekanismer	  efter	  de	  svage.	  Disse	  er	  udbrud	  af	  væsentligt	  kraftigere	  karakter	  og	  kan,	  ifølge	  Maslow	  (2011),	  være	  tegn	  på,	  at	  personen	  bør	  søge	  professionel	  hjælp	  (Kjær,	  Skriver,	  Staunstrup	  2011:72).	  Den	  første	  stærke	  forsvarsmekanisme	  er	  aggression.	  Her	  er	  der	  ikke	  tale	  om	  et	  almindeligt	  vredesudbrud,	  men	  at	  individet	  gennem	  en	  længere	  periode	  opfører	  sig	  aggressivt.	  	  En	  anden	  af	  de	  stærke	  forsvarsmekanismer	  er	  depression.	  Når	  en	  person	  reagerer	  på	  denne	  måde,	  er	  det	  gennem	  en	  længere	  periode	  med	  nedtrykt	  humør	  og	  modløshed.	  
Resignation	  kan	  være	  et	  andet	  eksempel	  herpå	  og	  er	  kendetegnet	  ved,	  at	  individet	  bliver	  indelukket	  og	  undgår	  menneskelig	  kontakt	  (ibid).	  Et	  mere	  grelt	  eksempel	  på	  dette	  kan	  være	  som	  i	  den	  næste	  forsvarsmekanisme,	  hvilket	  er	  flugt.	  Her	  forsøger	  personen,	  der	  er	  frustreret,	  at	  skjule	  sig	  for	  omverdenen,	  såvel	  psykisk	  som	  fysisk.	  	  Den	  sidste	  af	  de	  stærke	  forsvarsmekanismer	  er	  også	  den	  kraftigste.	  Her	  er	  det	  direkte	  fysiske	  sygdomme,	  som	  skyldes	  psykiske	  årsager.	  Eksempler	  på	  dette	  kan	  være:	  mavesår,	  hovedpine	  etc.	  (ibid).	  	  Med	  Maslows	  behovsteorier	  (2011)	  bliver	  der	  dels	  set	  på,	  om	  de	  langtidssyge	  elever	  i	  Roskilde	  Kommune	  på	  nogen	  måde	  oplever	  frustrationer	  grundet	  udækkede	  behov.	  Derudover	  vil	  der	  blive	  set	  på,	  om	  børnenes	  behov	  ændres	  i	  forbindelse	  med	  deres	  sygdomsforløb.	  Dette	  kan	  være	  af	  interesse	  for	  at	  finde	  ud	  af	  om	  behovene	  ændres,	  mens	  eleverne	  f.eks.	  forbedrer	  deres	  tilstand.	  Herudover	  kan	  denne	  model	  bruges	  til	  at	  lokalisere,	  hvilke	  behov	  der	  betyder	  noget	  for	  den	  enkelte	  informant	  og	  i	  sidste	  ende	  drage	  paralleller,	  for	  en	  mulig	  samlet	  løsning.	  	  
5.3	  Inklusion	  –	  en	  definition	  Vi	  vil	  i	  det	  følgende	  afsnit	  forsøge	  at	  skabe	  en	  forståelse	  af	  inklusionsbegrebet.	  Dette	  finder	  vi	  relevant	  for	  projektet,	  da	  vi	  mener	  definitionen	  fremtræder	  meget	  diffus.	  Det	  
	  	   27	  
skyldes,	  at	  der	  i	  dag	  hersker	  utrolig	  mange	  forskellige	  meninger	  og	  holdninger	  omkring	  begrebet	  inklusion.	  Vi	  vil	  derfor	  gennem	  det	  følgende	  afsnit	  præsenterer	  Qvortrups	  (2012)	  forslag	  til	  en	  operationel	  definition	  af	  inklusion.	  Definitionen	  er	  udarbejdet	  i	  et	  forsøg	  på	  skabe	  en	  matrixfigur,	  der	  kan	  anvendes	  i	  den	  praktiske	  registrering	  og	  vurdering	  af	  inklusionsprojekter,	  samt	  planlægning	  og	  evaluering	  af	  inklusionsindsatsen	  på	  de	  enkelte	  skoler	  (UCN,	  2012:5).	  	  
	  (Figur	  1	  -­‐	  UCN,	  2012:8)	  	  Som	  ovenstående	  figur	  illustrerer,	  omfatter	  den	  første	  dimension	  individets	  egen	  oplevelse	  inklusionen.	  Disse	  niveauer	  er	  afhængige	  af	  hinanden,	  hvilket	  vil	  sige,	  at	  det	  første	  step,	  fysisk	  inklusion,	  skal	  være	  en	  vellykket	  faktor	  i	  processen,	  før	  vi	  kan	  tale	  om	  social	  inklusion,	  og	  så	  fremdeles	  (UCN,	  2012:10).	  For	  at	  kunne	  definere,	  hvor	  et	  barn	  befinder	  sig	  i	  den	  inkluderende	  praksis,	  uddybes	  de	  tre	  niveauer	  herunder:	  	  	  	  Den	  fysiske	  inklusion	  beskæftiger	  sig	  udelukkende	  med	  spørgsmålet	  om	  tilstedeværelse	  versus	  fraværelse.	  Om	  et	  barn	  er	  fysisk	  inkluderet	  i	  eller	  ekskluderet	  fra	  en	  institution	  afgøres	  altså	  alene	  på	  baggrund	  af	  den	  fysiske	  position	  (Ibid:10).	  Med	  andre	  ord,	  at	  et	  barn	  bliver	  optaget	  i	  en	  projektgruppe	  indebærer	  ikke	  nødvendigvis,	  at	  barnet	  deltager	  aktivt	  i	  processen.	  Barnet	  er	  fysisk	  inkluderet,	  men	  forbeholder	  sig	  altså	  stadig	  muligheden	  for	  at	  forholde	  sig	  passivt.	  Følger	  vi	  dette	  scenarie,	  vil	  valget	  af	  passivitet	  fra	  det	  pågældende	  barn	  medføre	  en	  begrænsning,	  der	  forhindrer	  at	  aktivere	  de	  næste	  niveauer	  i	  inklusionsprocessen.	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Den	  sociale	  inklusion	  er	  det	  næste	  niveau	  og	  samtidig	  overgangen	  fra	  den	  fysiske	  inklusion.	  Fokus	  er	  nu	  rettet	  mod	  det	  enkelte	  individs	  sociale	  behov	  i	  fællesskabet.	  Barnet	  er	  optaget	  i	  projektgruppen	  og	  deltager	  ligeledes	  aktivt	  i	  fællesskabet	  (UCN,	  2012:10).	  Valget	  af	  aktivitet	  i	  processen	  fra	  det	  enkelte	  barn	  er	  altså	  det	  strategiske	  træk,	  der	  indleder	  den	  sociale	  inklusion.	  Netop	  dette	  aspekt,	  som	  angår	  deltagelse	  eller	  ikke-­‐deltagelse,	  er	  et	  punkt	  i	  Qvortrups	  definition	  (2012),	  der	  adskiller	  sig	  fra	  den	  nuværende	  officielle	  definition,	  Manchesterdefinitionen,	  som	  er	  det	  seneste	  officielle	  grundlag	  for	  Ministeriet	  for	  Børn	  og	  Undervisningsarbejde	  med	  inklusion	  (UCN,	  2012:7).	  Her	  fokuseres	  som	  sagt	  ikke	  længere	  blot	  på	  tilstedeværelse,	  men	  også	  på	  barnets	  aktive	  deltagelse.	  Et	  tiltag	  som	  Qvortrup	  (2012)	  er	  særdeles	  enig	  i,	  men	  ikke	  anser	  for	  at	  være	  tilstrækkeligt	  fyldestgørende	  til	  at	  kunne	  definere	  et	  barns	  inklusion.	  Han	  har	  derfor	  tilføjet	  et	  tredje	  niveau,	  den	  psykiske	  inklusion,	  og	  først	  når	  denne	  faktor,	  set	  fra	  barnets	  synspunkt,	  føles	  inkluderet,	  kan	  man	  tale	  om	  en	  succesfuld	  inklusion	  (Ibid:8).	  	  	  Den	  psykiske	  inklusion	  opererer,	  som	  ovenstående	  antyder,	  med	  den	  oplevede	  inklusion	  i	  fællesskabet.	  Selvom	  barnet	  er	  fysisk	  tilstede	  og	  forsøger	  at	  deltage	  aktivt	  i	  projektgruppen,	  er	  det	  ikke	  ensbetydende	  med,	  at	  barnet	  føler	  sig	  som	  inkluderet.	  Det	  kan	  være,	  at	  læreren	  har	  opdelt	  projektgrupperne,	  og	  at	  nogle	  af	  børnene	  derfor	  fornemmer	  en	  modvilje	  mod	  deres	  tilstedeværelse	  fra	  de	  andre	  klassekammerater	  (UCN,	  2012:11).	  Trods	  barnets	  aktive	  indsats	  for	  deltagelse	  i	  projektgruppen,	  eksisterer	  der	  altså	  stadig	  nogle	  barrierer,	  der	  kan	  forhindre	  det	  enkelte	  barns	  oplevelse	  af	  at	  være	  en	  del	  af	  fællesskabet.	  Qvortrup	  (2012)	  mener	  derfor	  ikke,	  at	  man	  kan	  tale	  om	  en	  vellykket	  inklusion,	  så	  længe	  barnet	  ikke	  selv	  har	  oplevelsen	  af	  at	  være	  en	  del	  af	  fællesskabet	  (Ibid:8).	  	  	  Vi	  har	  i	  det	  foregående	  fået	  en	  forståelse	  af,	  hvordan	  definitionen	  af	  individets	  inklusionsproces	  forløber.	  Denne	  viden	  skal	  vi	  så	  bruge	  til	  at	  vurdere,	  hvor	  de	  enkelte	  børn	  befinder	  sig	  i	  deres	  inklusionsproces	  i	  de	  forskellige	  fællesskaber	  eksisterende	  omkring	  dem.	  Qvortrup	  (2012)	  opererer	  her	  med	  fem	  social	  systemer	  et	  barn	  kan	  være	  inkluderet	  i	  eller	  eksluderet	  fra	  (UCN,	  2012:11).	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Formelle,	  professionelt	  ledede	  lærings-­‐	  og	  udviklingsfællesskaber.	  Tager	  vi	  udgangspunkt	  i	  folkeskolen,	  befinder	  barnet	  sig	  ofte	  i	  en	  form	  for	  lærerstyret	  undervisning.	  Det	  omfatter	  som	  regel	  den	  traditionelle	  klasseundervisning	  (UCN,	  2012:11).	  Barnet	  er	  hovedsageligt	  i	  skole	  for	  at	  lære	  noget.	  Skolen	  er	  derfor	  underlagt	  nogle	  formelle	  krav	  i	  forhold	  til	  udviklingen	  af	  deres	  faglige	  kundskaber.	  Før	  et	  barn	  kan	  være	  inkluderet	  i	  dette	  forum,	  kræver	  det	  ifølge	  Qvortrups	  definition	  (2012),	  at	  samtlige	  niveauer	  i	  den	  første	  dimension	  er	  vellykkede	  (Ibid).	  Sagt	  med	  andre	  ord,	  så	  indebærer	  en	  succesfuld	  inklusion,	  at	  barnet	  skal	  være	  fysisk	  tilstede,	  deltage	  aktivt	  i	  undervisningen	  og	  vigtigst	  af	  alt,	  have	  oplevelsen	  af	  at	  være	  en	  del	  af	  fællesskabet	  i	  klasserummet.	  	  Voksen-­‐barnfællesskaber.	  Barnet	  indgår	  endvidere	  i	  enkeltstående	  fællesskaber	  med	  voksne.	  Det	  kan	  f.eks.	  være	  lærere	  eller	  pædagoger	  der	  er	  tilknyttet	  skolen.	  For	  barnets	  vedkommende	  handler	  det	  her	  om	  at	  få	  anerkendelse	  eller	  godkendelse	  af	  de	  voksne	  (UCN,	  2012:11).	  I	  forhold	  til	  langtidssyge	  folkeskoleelever	  er	  det	  ikke	  usandsynligt,	  at	  et	  barn	  knytter	  nogle	  personlige	  relationer	  til	  sin	  klasselærer,	  og	  eftersom	  barnet	  kan	  være	  væk	  fra	  skolen	  i	  længere	  perioder,	  medfører	  det	  samtidig	  et	  fællesskab	  eksisterende	  både	  inden	  og	  uden	  for	  skolen.	  Oplever	  barnet	  negative	  hændelser	  i	  forbindelse	  med	  dette	  fællesskab,	  f.eks.	  ingen	  social	  respons	  uden	  for	  skolen,	  altså	  at	  læreren	  ikke	  vil	  kendes	  ved	  barnet,	  kan	  det	  føre	  til	  enorme	  tab	  for	  barnets	  inklusionsproces	  (Ibid:12).	  Oplevelsen	  af	  at	  være	  en	  del	  af	  fællesskabet	  forsvinder,	  hvilket	  resulterer	  i	  en	  eksklusion	  fra	  den	  psykiske	  inklusion.	  Endvidere	  vil	  barnet	  sandsynligvis	  miste	  lysten	  til	  at	  deltage	  aktivt	  i	  fællesskabet	  med	  den	  enkelte	  lærer.	  Det	  bringer	  barnet	  tilbage	  til	  det	  første	  niveau,	  og	  ligger	  barnet	  i	  forvejen	  på	  vippen	  mellem	  deltagelse	  eller	  ikke-­‐deltagelse	  i	  skolen,	  så	  har	  små	  negative	  oplevelser	  som	  disse	  store	  indvirkninger	  på,	  om	  barnet	  overhovedet	  vil	  være	  fysisk	  tilstede.	  Omvendt	  vil	  positive	  oplevelser	  selvfølgelig	  gavne	  processen,	  og	  derfor	  mener	  Qvortrup	  (2012)	  også,	  at	  fællesskabet	  mellem	  barn	  og	  voksen	  er	  utrolig	  vigtigt	  at	  have	  fokus	  på	  (Ibid:11).	  	  	  	  	  Andre	  voksenorganiserede	  fællesskaber.	  Her	  er	  der	  tale	  om	  de	  fællesskaber,	  der	  ofte	  findes	  i	  forbindelse	  med	  individets	  fritidsinteresser.	  Qvortrup	  (2012)	  bevæger	  sig	  uden	  for	  skolen,	  men	  befinder	  sig	  dog	  stadig	  hos	  organisationer,	  der	  er	  overvåget	  af	  voksne.	  Det	  kan	  være	  sportsklubber,	  fritidsklubber	  eller	  forældrearrangerede	  selskaber.	  Det	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essentielle	  er	  blot,	  at	  barnet	  ikke	  har	  nogle	  formaliserede	  læringsmål,	  men	  er	  til	  stede	  grundet	  egen	  interesse	  (UCN,	  2012:11).	  	  	  	  	  Selvorganiserede	  fællesskaber.	  Qvortrup	  (2012)	  går	  nu	  væk	  fra	  de	  voksen-­‐	  og	  forældreorienterede	  fællesskaber	  og	  opererer	  i	  stedet	  med	  de	  fællesskaber,	  der	  både	  inden	  og	  udenfor	  skolen,	  er	  organiseret	  af	  børnene	  selv	  (UCN,	  2012:11).	  Klassen	  bliver	  som	  regel	  opdelt	  i	  venne-­‐	  og	  venindegrupper,	  eller	  såkaldte	  kliker.	  Det	  sker	  ofte	  naturligt.	  Nogle	  har	  samme	  interesser	  eller	  hobbies,	  andre	  føler	  måske	  bare	  de	  er	  ”de	  seje”	  i	  klassen.	  Alt	  dette	  er	  en	  del	  af	  barnets	  identitetsdannelse	  (Ibid).	  Nogle	  børn	  kan	  have	  behov	  for	  selvfremstilling,	  mens	  andre	  kan	  være	  udsat	  for	  stigmatisering.	  Det	  væsentlige	  er	  blot,	  at	  børnene	  bevidst	  eller	  ubevidst	  inkluderer	  eller	  ekskluderer	  hinanden	  gennem	  de	  selvorganiserede	  fællesskaber.	  	  Barn-­‐barn	  fællesskaber.	  Denne	  form	  for	  fællesskab	  ligger	  lidt	  i	  forlængelse	  af	  det	  foregående	  socialsystem.	  Eftersom	  børnene	  selv	  har	  organiseret	  fællesskaberne,	  har	  de	  i	  samme	  proces	  udvalgt	  nogle	  venner	  at	  danne	  et	  fællesskab	  med.	  Barnet	  indgår	  således	  i	  nogle	  enkelte	  fællesskaber	  mellem	  barn	  og	  barn.	  Det	  kan	  f.eks.	  være	  en	  bedste	  ven	  eller	  en	  kæreste	  (UCN,	  2012:12).	  Det	  essentielle	  for	  dette	  fællesskab	  er	  blot,	  at	  de	  samme	  behov	  for	  identitetsdannelse	  ligeledes	  bevæger	  sig	  her.	  Selvfremstilling	  og	  stigmatisering	  er	  altså	  nogle	  af	  elementerne,	  der	  påvirker	  de	  enkelte	  børns	  inklusions-­‐	  eller	  eksklusionsproces.	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  I	  modsætning	  til	  den	  første	  dimension,	  hvor	  de	  tre	  niveauers	  udvikling	  var	  afhængige	  af	  hinanden,	  opererer	  Qvortrup	  (2012)	  her	  med	  nogle	  fællesskaber,	  der	  udspiller	  sig	  i	  en	  fælles	  arena,	  hvor	  vi	  typisk	  vil	  se	  de	  sociale	  systemer	  gå	  ind	  og	  overlappe	  hinanden	  (UCN,	  2012:11).	  Inddelingen	  af	  de	  sociale	  systemer	  omfatter	  altså	  forskellige	  kategorier,	  der	  er	  med	  til	  at	  afgøre,	  om	  det	  enkelte	  barn	  føler	  sig	  inkluderet	  i	  eller	  ekskluderet	  fra	  et	  fællesskab.	  Dermed	  ikke	  sagt,	  at	  man	  kan	  parallelisere	  de	  forskellige	  fællesskaber	  overfor	  hinanden.	  Om	  et	  barn	  er	  inkluderet	  i	  eller	  ekskluderet	  fra	  et	  fællesskab	  siger	  ikke	  nødvendigvis	  noget	  om,	  at	  man	  kan	  sige	  det	  samme	  om	  et	  andet	  fællesskab.	  Dog	  vil	  de	  sociale	  systemer	  som	  oftest	  hænge	  sammen	  i	  en	  vis	  forstand	  (Ibid).	  Forholdet	  mellem	  de	  forskellige	  inklusions-­‐	  og	  eksklusionsarenaer	  fremtræder	  altså	  en	  anelse	  komplekst.	  Føler	  en	  elev	  sig	  eksempelvis	  inkluderet	  i	  klassen	  blandt	  kammeraterne,	  kan	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det	  være	  nærliggende	  at	  antage,	  at	  læringsfællesskabet	  ligeledes	  er	  vellykket.	  På	  den	  anden	  side	  kan	  man	  argumentere	  for,	  at	  elevens	  deltagelse	  i	  klassefællesskabet	  vil	  fjerne	  fokus	  fra	  undervisningen	  og	  dermed	  påvirke	  læringsfællesskabet	  negativt.	  Omvendt	  ses	  eksempler	  på	  at	  for	  ivrig	  en	  deltagelse	  i	  læringsfællesskabet	  vil	  medføre	  rollen	  som	  ’klassens	  dengse’,	  hvilket	  kan	  udvikle	  sig	  til	  eksklusion	  og	  dermed	  svække	  inklusionen	  i	  klassefællesskabet.	  	  
Kritik	  af	  Qvortrup	  Vi	  finder	  hovedsageligt,	  Qvortrups	  definitions	  teori	  (2012)	  som	  et	  særdeles	  fornuftigt	  tiltag	  i	  forsøget	  på	  skabe	  en	  model,	  der	  kan	  anvendes	  i	  den	  praktiske	  registrering	  og	  vurdering	  af	  inklusionsprojekter.	  Vi	  ser	  dog	  nogle	  få	  mangler,	  som	  vi	  ikke	  mener,	  Qvortrup	  (2012)	  har	  taget	  højde	  for.	  Det	  gælder	  først	  og	  fremmest	  den	  afhængighed	  der	  hersker	  mellem	  de	  forskellige	  led	  i	  inklusionsprocessen.	  At	  inklusion	  ikke	  er	  en	  mulighed,	  hvis	  ikke	  den	  fysiske	  tilstedeværende	  er	  vellykket,	  mener	  vi	  er	  et	  svagt	  punkt	  i	  teorien.	  Det	  skyldes,	  at	  teknologien	  i	  dag	  har	  skabt	  mange	  muligheder	  for,	  at	  eleven	  stadig	  vil	  kunne	  inkluderet,	  trods	  den	  fysiske	  fraværelse.	  Tager	  vi	  udgangspunkt	  i	  fjernundervisning,	  vil	  barnet	  ifølge	  Qvortrup	  (2012)	  være	  ekskluderet	  fra	  undervisning,	  trods	  følelsen	  af	  at	  være	  inkluderet	  stadig	  kan	  være	  til	  stede.	  Det	  skyldes	  alene,	  den	  fysiske	  fraværelse.	  Går	  vi	  ud	  fra	  barnet	  er	  fysisk	  tilstede,	  mener	  vi	  desuden	  at	  et	  barn	  sagtens	  kan	  føle	  sig	  inkluderet	  i	  undervisningen,	  selvom	  individet	  forholder	  sig	  passivt.	  Nogle	  mennesker	  er	  bedre	  til	  at	  lytte	  og	  observere.	  Der	  kan	  derfor,	  i	  vores	  kontekst,	  stadig	  være	  muligt,	  at	  forholde	  sig	  passivt	  til	  undervisningen,	  men	  stadig	  have	  følelsen	  af	  at	  være	  inkluderet.	  	  
5.4	  Innovation	  	  Det	  følgende	  kapitel	  omhandler	  deltagende	  innovationsteori.	  Vi	  har	  valgt	  at	  inddrage	  deltagende	  innovation,	  da	  hovedformålet	  med	  dette	  projekt	  er,	  at	  forske	  i	  hvilke	  mulige	  tiltag,	  der	  kan	  udføres	  med	  henblik	  på	  at	  modvirke	  risikoen	  for,	  at	  langtidssyge	  folkeskoleelever	  bliver	  ekskluderet	  fagligt	  og	  socialt.	  Måden,	  hvorpå	  vi	  vil	  bruge	  dette	  teoriafsnit,	  skal	  ses	  i	  lyset	  af,	  at	  vi	  har	  interviewet	  skolelærere,	  forældre	  og	  de	  langtidssyge	  folkeskoleelever.	  Vi	  har	  under	  interviewene	  specifikt	  spurgt	  ind	  til,	  hvilke	  innovative	  tiltag	  de	  mener,	  der	  kan	  modvirke	  risikoen	  for	  at	  blive	  ekskluderet.	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  Vi	  vil	  indledningsvis	  definere	  begrebet	  deltagende	  innovation.	  Herefter	  vil	  vi	  se	  på	  forskellige	  medarbejder-­‐	  og	  brugerinnovationsformer,	  da	  der	  er	  i	  praksis	  er	  stor	  forskel	  på,	  hvilken	  innovationsform	  man	  gør	  brug	  af.	  Vi	  vil	  afslutningsvis	  i	  dette	  kapitel	  se	  på	  forskellen	  mellem	  medarbejder-­‐	  og	  brugerdreven	  innovation,	  da	  det	  er	  et	  vigtigt	  aspekt	  inden	  for	  deltagende	  innovation.	  
5.4.1	  Deltagende	  innovation	  Deltagende	  innovation	  er	  for	  mange	  et	  vidt	  begreb.	  Vi	  har	  derfor	  valgt	  at	  præcisere,	  hvad	  der	  menes	  med	  deltagende	  innovation	  i	  vores	  projekt.	  Begrebet	  i	  vores	  projekt	  er	  defineret	  således:	  	  
”Frembringelse,	  accept	  og	  implementering	  af	  nye	  ideer,	  processer,	  produkter	  og	  
serviceydelser	  i	  offentlige	  og	  private	  organisationer,	  hvor	  deltagernes	  ideer,	  viden,	  tid	  og	  
kreativitet	  aktivt	  inddrages	  i	  hele	  eller	  dele	  af	  innovationsprocessen”	  (C.	  Juul	  Kristensen	  &	  S.	  Voxted,	  2009:23).	  	  	  Som	  det	  kan	  læses	  i	  citatet,	  er	  der	  altså	  først	  tale	  om	  deltagende	  innovation,	  når	  de	  deltagende	  medarbejdere	  eller	  brugere	  har	  en	  aktiv	  og	  afgørende	  rolle	  i,	  hvorledes	  innovationen	  udvikles	  og	  introduceres.	  Det	  er	  yderligere	  værd	  at	  bemærke,	  at	  deltagende	  innovation	  er	  et	  samlet	  begreb	  for	  både	  medarbejder-­‐	  og	  brugerdreven	  innovation.	  Det	  vil	  sige,	  at	  deltagerne	  i	  innovationen	  både	  kan	  være	  medarbejdere	  i	  organisationen,	  eller	  det	  kan	  være	  brugere,	  borgere	  eller	  kunder,	  der	  ikke	  har	  nogen	  formel	  tilknytning	  til	  organisationen.	  Når	  man	  gør	  brug	  af	  deltagende	  innovation	  kan	  man	  enten	  bruge	  enkeltpersoner,	  par	  eller	  grupper.	  Der	  argumenteres	  dog	  oftest	  for,	  at	  det	  hovedsageligt	  er	  grupper	  der	  benyttes	  i	  denne	  sammenhæng	  (C.	  Juul	  Kristensen	  &	  S.	  Voxted,	  2009:37).	   	  Det	  er	  vigtigt	  at	  slå	  fast,	  at	  blot	  fordi	  det	  hedder	  medarbejder-­‐	  og	  brugerdreven	  innovation,	  er	  det	  ikke	  nødvendigvis	  ensbetydende	  med,	  at	  de	  driver	  innovationsværket.	  Det	  er	  meget	  forskelligt,	  hvordan	  brugerne	  og	  medarbejderne	  er	  involveret	  i	  de	  forskellige	  innovationsprocesser.	  Nogle	  deltager	  eksempelvis	  i	  hele	  innovationsprocessen,	  mens	  andre	  kun	  deltager	  i	  dele	  af	  den.	  Medarbejderens	  eller	  brugerens	  tidsmæssige	  bidrag	  er	  ikke	  ensbetydende	  med,	  at	  individet	  bidrager	  mere	  eller	  mindre	  til	  innovationerne,	  da	  de	  enkelte	  faser,	  de	  deltager	  i,	  kan	  have	  større	  eller	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mindre	  indflydelse	  på	  innovationens	  udvikling	  og	  implementering	  (C.	  Juul	  Kristensen	  &	  S.	  Voxted,	  2009:37).	  Den	  deltagende	  innovation,	  hvad	  enten	  det	  drejer	  sig	  om	  medarbejder-­‐	  eller	  brugerdreven	  innovation,	  kan	  forekomme	  i	  flere	  forskellige	  innovationsformer.	  For	  at	  kunne	  forstå	  og	  analysere	  medarbejderens	  og	  brugerens	  deltagelse	  i	  innovationsprocesserne,	  er	  man	  nødsaget	  til	  at	  underopdele	  begrebet	  deltagende	  innovation	  i	  tre	  innovationsformer:	  	  1.	  Aktørinitieret	  innovation	  
2.	  Aktørinddragende	  innovation	  3.	  Aktørstyret	  innovation	  (C.	  Juul	  Kristensen	  &	  S.	  Voxted,	  2009:38).	  	  	  	  For	  at	  forstå,	  hvordan	  disse	  begreber	  reelt	  fungerer	  i	  innovationsprocesserne,	  er	  man	  ligeledes	  nødt	  til	  at	  opdele	  begreberne	  i	  medarbejdere	  og	  i	  brugere,	  da	  der	  er	  forskel	  på,	  hvordan	  de	  fungerer	  i	  praksis:	  
Medarbejderinitieret	  innovation:	  Det	  er	  et	  begreb,	  der	  bruges	  når	  medarbejdere	  selv	  har	  fået	  en	  idé	  eller	  taget	  initiativ	  til	  at	  frembringe	  innovation.	  Medarbejderne	  vil	  i	  nogle	  tilfælde	  kun	  være	  idemændene	  til	  innovationen,	  hvor	  de	  i	  andre	  tilfælde	  vil	  være	  med	  i	  udviklings-­‐	  og	  implementeringsfasen.	  Medarbejderne	  er	  altså	  selv	  idéskabende	  og	  initiativtagere	  (C.	  Juul	  Kristensen	  &	  S.	  Voxted,2009:46).	  
Medarbejderinddragende	  innovation:	  Det	  er	  et	  begreb,	  som	  bruges	  når	  medarbejderne	  bliver	  inddraget	  i	  en	  innovationsproces,	  hvor	  initiativet	  kommer	  fra	  andre.	  Det	  kunne	  eksempelvis	  være	  taget	  af	  ledelsen	  eller	  være	  taget	  af	  en	  forskningsgruppe,	  der	  ønskede	  at	  inddrage	  medarbejderne	  i	  et	  forskningsprojekt	  omhandlende	  langtidssyge	  folkeskoleelever	  (C.	  Juul	  Kristensen	  &	  S.	  Voxted,	  2009:46).	  Vi	  vil	  i	  projektet	  gøre	  brug	  af	  medarbejderinddragende	  innovation.	  Vi	  har	  valgt	  at	  gøre	  brug	  af	  denne	  innovationsform,	  da	  skolelærerne	  i	  dagligdagen	  har	  eksklusionsproblemet	  tæt	  ind	  på	  livet.	  Vi	  tænker,	  at	  de	  derfor	  kunne	  have	  gode	  ideer	  til,	  hvordan	  man	  kan	  komme	  eksklusionsproblemet	  til	  livs.	  
Medarbejderstyret	  innovation:	  Dette	  begreb	  bruges	  når	  medarbejderne	  selv	  styrer	  og	  leder	  innovationsprocessen.	  De	  har	  hermed	  afgørende	  indflydelse	  på	  resultatet.	  Et	  eksempel	  herpå	  kunne	  være,	  at	  en	  gruppe	  medarbejdere	  var	  blevet	  tildelt	  nogle	  ressourcer	  og	  bemyndigelse	  til	  at	  udvikle	  en	  innovativ	  ide,	  som	  kunne	  gøre	  en	  forskel	  for	  langtidssyge	  folkeskoleelever.	  Rammerne,	  kan	  der	  argumenteres	  for,	  er	  mere	  eller	  
	  	   34	  
mindre	  fastlagte,	  men	  selve	  indholdet	  og	  resultatet	  af	  innovationsprocessen,	  er	  op	  til	  medarbejderne	  selv(C.	  Juul	  Kristensen	  &	  S.	  Voxted,	  2009:47).	  
Brugerinitieret	  innovation:	  Det	  er	  et	  begreb,	  der	  bruges	  når	  brugerne	  selv	  har	  fået	  en	  ide	  eller	  har	  taget	  initiativ	  til	  en	  ide.	  Brugerne	  kan	  derfor	  både	  være	  idemændene	  og	  deltage	  aktivt	  i	  udviklingen	  af	  den	  innovative	  ide.	  De	  innovative	  ideer,	  brugerne	  har,	  kan	  yderligere	  overtages	  af	  andre,	  eksempelvis	  af	  ansatte	  i	  Roskilde	  Kommune	  eller	  af	  en	  forskningsgruppe,	  der	  så	  har	  mulighed	  for	  at	  videreudvikle	  ideen	  alene	  eller	  i	  samspil	  med	  brugerne	  (C.	  Juul	  Kristensen	  &	  S.	  Voxted,	  2009:52).	  Et	  glimrende	  eksempel	  herpå	  er	  måden,	  hvorpå	  vi	  har	  valgt	  at	  gribe	  dette	  projekt	  an.	  Vi	  har	  valgt	  at	  gøre	  brug	  af	  brugerinitieret	  innovation,	  da	  der	  efter	  vores	  overbevisning	  ikke	  findes	  bedre	  informanter	  end	  de	  påvirkede	  selv.	  Vi	  har	  specifikt	  taget	  kontakt	  til	  de	  langtidssyge	  folkeskoleelever	  samt	  deres	  forældre	  for	  at	  høre,	  hvor	  de	  mener	  problemstillingerne	  opstår	  i	  forhold	  til	  en	  mulig	  eksklusion.	  Vi	  har	  yderligere	  spurgt	  direkte	  ind	  til,	  hvordan	  de	  mener	  at	  eventuelle	  løsningsforslag	  kan	  udformes,	  så	  risikoen	  for	  at	  blive	  socialt	  og	  fagligt	  ekskluderet	  reduceres.	  	  	  	   	  
Brugerinddragende	  innovation:	  Det	  er	  et	  begreb,	  som	  bruges	  når	  brugerne	  involveres	  i	  udviklings-­‐	  eller	  implementeringsfasen	  af	  andres	  ideer	  (C.	  Juul	  Kristensen	  &	  S.	  Voxted,	  2009:37).	  Det	  kunne	  eksempelvis	  være	  medarbejdere	  eller	  ledere,	  der	  ønskede	  at	  få	  afprøvet	  et	  produkt	  af	  brugerne.	  Involveringen	  kan	  ske	  på	  mange	  forskellige	  måder,	  men	  for	  at	  begrebet	  går	  ind	  under	  deltagende	  innovation	  skal	  brugernes	  viden	  eller	  ideer	  aktivt	  inddrages	  i	  hele	  eller	  en	  del	  af	  innovationsprocessen.	  Det	  er	  altså	  derfor	  ikke	  nok,	  at	  de	  blot	  høres	  eller	  deltager	  i	  en	  undersøgelse.	  De	  skal	  have	  afgørende	  indflydelse	  på	  produktet	  eller	  processen	  (Ibid).	  
Brugerstyret	  innovation:	  Dette	  begreb	  bruges	  når	  brugerne	  selv	  styrer	  og	  leder	  innovationsprocessen.	  Det	  vil	  sige,	  at	  brugerne	  har	  afgørende	  indflydelse	  på	  innovationen.	  Et	  eksempel	  kunne	  være,	  at	  langtidssyge	  folkeskoleelever	  fik	  stillet	  økonomiske	  ressourcer	  til	  rådighed,	  der	  kunne	  modarbejde	  den	  sociale	  eksklusion	  gennem	  særlige	  og	  sjove	  aktiviteter.	  Det	  er	  altså	  de	  langtidssyge	  folkeskoleelever,	  der	  selv	  står	  for	  programmet	  og	  dermed	  beslutningerne	  om,	  hvad	  der	  skal	  foregå	  og	  hvordan	  (C.	  Juul	  Kristensen	  &	  S.	  Voxted,	  2009:53).	  	  De	  ovenstående	  underkategorier	  er	  analytiske	  konstruktioner.	  Der	  vil	  derfor	  i	  praksis	  kunne	  være	  tilfælde,	  hvor	  de	  er	  sammenfaldende.	  Det	  har	  den	  betydning,	  at	  det	  til	  tider	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kan	  være	  svært	  at	  gennemskue	  eller	  præcisere,	  hvornår	  der	  er	  tale	  om	  den	  ene	  eller	  den	  anden	  innovationsform	  (C.	  Juul	  Kristensen	  &	  S.	  Voxted,	  2009:39).	  Det	  ovenstående	  teoriafsnit	  omhandler	  medarbejderne	  og	  brugerne	  som	  innovationskræfterne,	  og	  hvordan	  de	  er	  involveret	  i	  innovationsprocesserne.	  Vi	  vil	  i	  de	  følgende	  afsnit	  se	  nærmere	  på,	  hvem	  disse	  to	  grupper	  er	  og	  forklare	  betydningen	  af	  deres	  tilhørsforhold.	  Den	  første	  gruppe	  vi	  vil	  beskæftige	  os	  med	  er	  medarbejderne.	  
5.4.2	  Medarbejderne	  
Medarbejderne	  er	  de	  personer,	  der	  er	  ansatte	  i	  alle	  tænkelige	  virksomheder,	  offentlige	  såvel	  som	  private.	  De	  ansatte	  kan	  have	  et	  hav	  af	  forskellige	  arbejdsopgaver	  i	  virksomheden,	  de	  er	  ansat	  i.	  De	  kan	  være	  ansat	  som	  ledere,	  mellemledere,	  forsknings-­‐	  og	  	  udviklingsmedarbejdere,	  fodboldspillere,	  sygeplejersker,	  produktionsmedarbejdere	  og	  så	  videre.	  Medarbejderne	  kan	  altså	  have	  mange	  forskellige	  slags	  ansættelsesforhold	  og	  dermed	  ikke	  have	  ret	  meget	  til	  fælles	  ud	  over	  det	  at	  være	  ansat	  af	  en	  virksomhed.	  Men	  fælles	  for	  alle	  medarbejderne	  er,	  at	  de	  kan	  deltage	  i	  innovative	  processer	  og	  komme	  med	  innovative	  ideer	  (C.	  Juul	  Kristensen	  &	  S.	  Voxted,	  2009:41).	  	  	  	  	  	  	   	  	  Til	  forskel	  fra	  brugerne	  har	  medarbejderne	  en	  formel	  tilknytning	  til	  de	  innoverende	  virksomheder.	  De	  er	  altid	  i	  nærheden,	  og	  de	  kan	  beordres	  til	  at	  deltage	  i	  de	  innovative	  processer.	  De	  ansatte	  har	  altså	  særlige	  pligter,	  der	  skal	  opfyldes,	  og	  rettigheder,	  der	  skal	  overholdes,	  overfor	  virksomheden	  de	  er	  ansat	  i	  (C.	  Juul	  Kristensen	  &	  S.	  Voxted,	  2009:41).	  Vi	  har	  som	  skrevet	  tidligere	  i	  kapitlet	  valgt	  at	  involvere	  nogle	  folkeskolelærere	  i	  vores	  projekt.	  De	  er	  alle	  ansat	  på	  offentlige	  institutioner.	  De	  har	  derfor	  nogle	  helt	  specifikke	  retningslinjer	  overfor	  de	  offentlige	  institutioner,	  der	  skal	  overholdes.	  For	  at	  sikre	  det	  bedst	  mulige	  interview	  med	  disse	  personer	  har	  vi	  derfor	  valgt	  at	  give	  dem	  anonymitet,	  så	  de	  forhåbentlig	  føler,	  at	  de	  kan	  tale	  lige	  ud	  af	  posen.	  	  
5.4.3	  Brugerne	  
	  Brugerne	  er	  en	  samlet	  betegnelse	  for	  både	  brugere,	  kunder	  og	  borgere.	  Disse	  tre	  kategorier	  af	  brugere	  kan	  bestå	  af	  grupper,	  par	  eller	  enkeltpersoner.	  Personerne,	  der	  søges	  til	  diverse	  brugerinnovationsprocesser	  afhænger	  meget	  af	  innovationsprocessens	  formål.	  Det	  kan	  derfor	  være	  meget	  forskelligt,	  hvilke	  brugere	  man	  har	  behov	  for	  (C.	  Juul	  Kristensen	  &	  S.	  Voxted,	  2009:42).	  For	  at	  give	  et	  godt	  eksempel	  på	  en	  mulig	  brugerudvælgelse	  kunne	  man	  tage	  udgangspunkt	  i	  vores	  projekts	  problemstilling:	  Vi	  har	  til	  formål	  at	  finde	  ud	  af,	  hvordan	  man	  via	  innovation	  kan	  inkludere	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langtidssygemeldte	  folkeskoleelever,	  så	  risikoen	  for	  social	  og	  faglig	  eksklusion	  reduceres.	  Her	  har	  vi	  i	  første	  omgang	  valgt	  at	  inddrage	  de	  langtidssygemeldte	  elever	  i	  innovationsprocessen.	  Det	  har	  vi,	  eftersom	  de	  forhåbentlig	  har	  rigtig	  mange	  gode	  idéer	  til,	  hvordan	  man	  kan	  formindske	  risikoen	  for,	  at	  de	  bliver	  ekskluderet.	  Endvidere	  har	  vi	  valgt	  at	  inddrage	  deres	  forældre,	  da	  de	  ligeledes	  har	  været	  en	  del	  af	  sygdomsforløbet.	  Forældrene	  har	  konstant	  været	  på	  sidelinjen	  og	  har	  dermed	  en	  grundlæggende	  viden	  om,	  hvad	  der	  har	  fungeret	  godt	  for	  børnene	  under	  sygdomsforløbet,	  og	  hvad	  der	  ikke	  har	  fungeret	  godt.	  Omvendt	  har	  vi	  vurderet,	  at	  det	  ikke	  vil	  give	  særlig	  meget	  mening	  eksempelvis	  at	  inddrage	  bademesteren	  fra	  Hillerød	  Svømmehal,	  da	  han	  ikke	  har	  noget	  forhold	  til	  eller	  viden	  om	  dette	  område.	  I	  andre	  innovationsprocesser	  kan	  sammensætningen	  af	  brugerne	  være	  mere	  eller	  mindre	  underordnet,	  og	  derfor	  kan	  brugerne	  være	  tilfældigt	  udvalgt.	  Det	  kunne	  eksempelvis	  være	  at	  Kims	  ønskede	  at	  lancere	  en	  ny	  smagsvariant	  af	  chips	  på	  markedet,	  hvor	  Kims	  derfor	  ønskede	  at	  få	  tilfældige	  brugeres	  meninger	  om	  deres	  ny	  produkt.	  Det	  er	  altså	  derfor	  vigtigt	  at	  tage	  stilling	  til,	  hvilke	  brugere	  virksomhederne	  kan	  drage	  mest	  nytte	  af	  i	  forhold	  til	  de	  forskellige	  innovationsprocesser	  (C.	  Juul	  Kristensen	  &	  S.	  Voxted,	  2009:43).	  De	  tre	  kategoriserede	  grupper	  (brugere,	  kunder	  og	  borgere)	  har	  ikke	  alle	  en	  formel	  tilknytning	  til	  de	  virksomheder,	  hvis	  innovationer	  de	  tager	  del	  i.	  Er	  brugerne	  kunder	  af	  virksomheden,	  vil	  der	  oftest	  lægges	  særlige	  strategier	  til	  at	  inddrage	  kunderne.	  Her	  vil	  man	  typisk	  indgå	  aftaler	  angående	  ophavsret	  og	  aflønning.	  Det	  samme	  kan	  være	  gældende	  i	  forskellige	  borgergrupper	  eller	  interesseorganisationer.	  Det	  vil	  dog	  typisk	  ske	  på	  grundlag	  af,	  at	  grupperne	  selv	  har	  været	  opsøgende	  over	  for	  virksomhederne	  med	  deres	  ideer	  mm.	  (C.	  Juul	  Kristensen	  &	  S.	  Voxted,	  2009:42).	  	  I	  visse	  tilfælde	  er	  relationen	  mellem	  medarbejdere	  og	  brugere	  ikke	  frivillig.	  Relationen	  er	  derfor	  bestemt	  ud	  fra	  særlige	  lovmæssige,	  faglige	  og	  etiske	  forhold.	  Det	  gælder	  bl.a.,	  når	  man	  ønsker	  at	  inddrage	  skoleelever,	  patienter	  eller	  andre	  borgere	  i	  det	  sociale	  system	  (C.	  Juul	  Kristensen	  &	  S.	  Voxted,	  2009:42).	  Er	  brugerne,	  man	  ønsker	  at	  inddrage	  i	  innovationsprocessen,	  myndige,	  og	  kan	  de	  tage	  vare	  på	  sig	  selv,	  gælder	  ét	  sæt	  regler.	  Er	  brugerne	  mindreårige,	  eller	  kan	  de	  af	  særlige	  årsager	  ikke	  tage	  vare	  på	  sig	  selv	  pga.	  sygdom,	  handicap	  eller	  lignende,	  gælder	  et	  andet	  sæt	  regler.	  Der	  vil	  i	  sidstnævnte	  tilfælde	  ofte	  være	  et	  lovkrav	  om,	  at	  forældre	  eller	  andre	  myndigheder	  skal	  godkende	  brugernes	  deltagelse	  i	  innovationsprojektet	  (Ibid).	  Vi	  har	  i	  vores	  projekt	  inddraget	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mindreårige.	  Derfor	  bad	  vi	  Roskilde	  Kommune	  om	  at	  sende	  breve	  ud	  til	  forældre,	  hvor	  de	  kunne	  vende	  tilbage	  og	  give	  deres	  accept	  af,	  at	  det	  var	  i	  orden,	  at	  vi	  inddrog	  deres	  børn	  i	  projektet.	  Brugere,	  der	  deltager	  i	  innovationsprojekter,	  kan	  opdeles	  i	  tre	  generelle	  grupper:	  primære	  brugere,	  sekundære	  brugere	  og	  brugerrepræsentanter	  (C.	  Juul	  Kristensen	  &	  S.	  Voxted,	  2009:43).	  	  Som	  eksempel	  herpå	  kan	  vi	  igen	  inddrage	  vores	  eget	  projekt.	  Vi	  er	  en	  forskningsgruppe,	  der	  via	  innovation	  ønsker	  at	  finde	  ud	  af,	  hvordan	  man	  kan	  reducere	  eksklusionen	  af	  langtidssyge	  folkeskoleelever.	  Vi	  har	  valgt	  at	  involvere	  de	  syge	  elever	  (primære	  brugere)	  efter	  aftale	  med	  forældrene	  naturligvis.	  Vi	  har	  desuden	  valgt	  at	  inddrage	  forældrene	  til	  de	  syge	  børn	  (sekundære	  brugere).	  Yderligere	  kunne	  man	  forstille	  sig,	  at	  vi	  havde	  valgt	  at	  medtage	  forældrebestyrelsen	  på	  skolen	  i	  innovationsprojektet	  (brugerrepræsentanterne).	  	  
5.4.4	  Forskelle	  på	  medarbejder-­‐	  og	  brugerdreven	  innovation	  Det	  kan	  være	  svært	  at	  adskille	  medarbejder-­‐	  og	  brugerdreven	  innovation	  fra	  hinanden,	  eftersom	  der	  er	  visse	  ligheder	  mellem	  disse	  innovationsformer.	  Det	  er	  dog	  vigtigt,	  at	  bide	  mærke	  i	  de	  forskelle,	  der	  eksisterer.	  Forskellen	  handler	  især	  om,	  som	  vi	  har	  været	  inde	  på	  tidligere,	  de	  to	  deltagergruppers	  formelle	  relationer	  til	  virksomheden.	  Ligeledes	  er	  det	  værd	  at	  lægge	  mærke	  til,	  at	  de	  to	  deltagergruppers	  innovationsformer	  ikke	  er	  konkurrerende.	  Hvor	  det	  i	  nogle	  tilfælde	  er	  mest	  givende	  for	  virksomheden	  kun	  at	  bruge	  medarbejderinnovation,	  kan	  det	  i	  andre	  sammenhænge	  være	  mest	  givende	  at	  bruge	  en	  kombination	  af	  begge	  innovationsformer	  (C.	  Juul	  Kristensen	  &	  S.	  Voxted,	  2009:43).	  	  	  	  	  	  
Kritik	  af	  deltagende	  innovation:	  I	  visse	  tilfælde	  kan	  man	  med	  rette	  kritisere	  brugen	  af	  deltagende	  innovation.	  Dette	  gør	  sig	  især	  gældende,	  hvis	  man	  har	  valgt	  at	  gøre	  brug	  af	  deltagere,	  der	  ikke	  har	  noget	  incitament	  for	  at	  deltage	  i	  den	  deltagende	  innovation.	  Ligeledes	  gør	  det	  sig	  gældende,	  hvis	  deltagerne	  af	  særlige	  årsager	  kan	  have	  et	  incitament	  for	  at	  hemmeligholde	  deres	  viden	  eller	  værre	  endnu,	  at	  stjæle	  den	  viden,	  der	  bliver	  genereret	  under	  innovationsprocesserne.	  Et	  eksempel	  herpå	  kunne	  være,	  at	  man	  på	  sin	  arbejdsplads	  var	  i	  gang	  med,	  at	  producere	  viden	  om	  et	  nyt	  produkt,	  der	  kunne	  vinde	  indhug	  på	  det	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globale	  marked.	  Man	  kan	  i	  denne	  situation	  frygte,	  at	  en	  medarbejder	  kunne	  finde	  på	  at	  forlade	  virksomheden	  og	  starte	  med	  at	  producere	  produktet	  selv.	  Det	  er	  herfor	  særlig	  vigtigt,	  at	  deltagerne	  har	  de	  rette	  intentioner	  og	  et	  særligt	  incitament	  for	  at	  deltage	  i	  innovationerne.	  	  I	  vores	  tilfælde	  har	  alle	  informanterne	  et	  særligt	  incitament	  for	  at	  deltage	  innovationen.	  Børnene	  og	  forældrene	  har	  alle	  gennemgået	  en	  hård	  periode,	  hvilket	  de	  ikke	  ønsker	  andre	  at	  skulle	  gennemleve	  på	  lige	  vis.	  De	  har	  alle	  været	  begejstret	  for	  at	  deltage	  og	  håber	  på,	  at	  deres	  deltagelse	  kan	  hjælpe	  andre,	  der	  skulle	  havne	  i	  samme	  uheldige	  situation.	  Lærerne	  har	  ligeledes	  udvist	  glæde	  for	  at	  deltage,	  da	  de	  har	  oplevet,	  hvordan	  børnene	  bliver	  påvirket	  af	  et	  længerevarende	  fraværsforløb.	  De	  håber	  ligeledes	  på,	  at	  deres	  	  udtalelser	  kan	  være	  med	  til	  at	  hjælpe	  børn	  i	  fremtiden.	   	  
6.	  Præsentation	  af	  informanter	  	  I	  dette	  kapitel	  vil	  vi	  kort	  præsentere	  informanterne	  for	  at	  skabe	  en	  forståelse	  for	  de	  implicerede	  i	  analysen.	  
6.1	  Emma	  Emma	  er	  14	  år	  gammel	  og	  har	  været	  indlagt	  på	  Rigshospitalet	  i	  115	  dage.	  Hun	  har	  i	  alt	  været	  væk	  fra	  skolen	  i	  lidt	  over	  4	  måneder.	  Hendes	  sygdomsforløb	  startede	  med	  en	  influenza,	  der	  senere	  udviklede	  sig	  til	  en	  lungebetændelse.	  Den	  første	  halvdel	  af	  indlæggelsen	  er	  på	  grund	  af	  lungebetændelsen.	  Den	  resterende	  halvdel	  skyldes	  tilstødende	  komplikationer,	  som	  er	  årsag	  til	  at	  hun	  i	  alt	  er	  indlagt	  i	  115	  dage	  (Bilag	  1).	  	  	  	  	  
6.2	  Magnus	  Magnus	  er	  12	  år	  gammel	  og	  lever	  med	  kromosomfejl,	  der	  gør	  at	  han	  meget	  let	  bliver	  syg,	  da	  hans	  immunforsvar	  er	  nærmest	  ikke	  eksisterende.	  Dette	  skyldes	  et	  manglende	  enzym,	  der	  hedder	  MLB.	  Dette	  manglende	  enzym	  er	  det,	  der	  bekæmper	  vira	  og	  bakterier.	  Magnus	  bliver	  herfor	  taget	  ud	  af	  skolen	  omkring	  efterårsferien	  og	  vender	  først	  tilbage	  til	  skolen	  en	  gang	  i	  april	  –	  maj	  måned.	  Årsagen	  til	  at	  Magnus	  bliver	  taget	  ud	  i	  vinterhalvåret	  skyldes,	  at	  der	  florerer	  mange	  flere	  vira	  og	  bakterier	  rundt	  i	  luften	  i	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denne	  periode.	  Familien	  vurderer	  herfor,	  at	  det	  er	  bedre	  at	  Magnus	  bliver	  hjemme	  i	  sikre	  omgivelser,	  hvor	  disse	  vira	  og	  bakterier	  ikke	  florerer	  rundt	  (Bilag	  3).	  
6.3	  Sara	  Sara	  er	  14	  år	  gammel	  og	  har	  haft	  kræft	  af	  to	  omgange.	  	  Sara	  fik	  i	  første	  omgang	  konstateret	  kraft	  tilbage	  i	  år	  2011,	  hvorefter	  hun	  kom	  tilbage	  til	  skolen	  i	  et	  halvt	  år.	  Efter	  et	  halvt	  års	  tilbagevendelse	  var	  den	  desværre	  gal	  igen	  og	  hun	  blev	  herfor	  taget	  ud	  af	  skolen	  endnu	  engang.	  Sara	  har	  i	  dag	  fået	  foretaget	  en	  knoglemarvstransplantation,	  der	  gør,	  at	  hendes	  immunforsvar	  i	  dette	  vinterhalvår	  er	  meget	  svækket.	  Det	  betyder,	  at	  Sara	  først	  kan	  vende	  tilbage	  til	  skolen	  i	  sommeren	  2014,	  da	  hun	  ligesom	  Magnus	  ikke	  må	  omgås	  personer	  med	  mulige	  vira	  og	  bakterier(Bilag	  5).	  	  	  
6.4	  Liva	  	  Liva	  er	  11	  år	  gammel	  og	  var	  stort	  set	  fraværende	  i	  hele	  3	  klasse.	  Dette	  skyldes	  hovedsageligt,	  at	  lægerne	  havde	  svært	  ved	  at	  diagnosticere	  Livas	  sygdom	  og	  man	  kunne	  derfor	  ikke	  medicinere	  hende	  med	  den	  behjælpelige	  medicin.	  Man	  har	  i	  dag	  konstatere	  at	  Liva	  lider	  af	  sygdommen	  psoriasisgigt.	  Denne	  sygdom	  gør,	  at	  Liva	  til	  tider	  er	  meget	  uregelmæssigt	  deltagende	  i	  skolen	  (Bilag	  7).	  	  
6.5	  Christian	  Christian	  er	  16	  år	  gammel	  og	  er	  født	  med	  et	  for	  kort	  højre	  ben.	  Dette	  gør,	  at	  Christian	  ca.	  hvert	  andet	  år	  skal	  igennem	  en	  operation,	  hvor	  man	  forsøger	  at	  forlænge	  knoglen	  i	  det	  højre	  ben.	  Operation	  påkræver	  at	  Christian	  er	  indlagt	  på	  syghuset	  i	  3	  uger,	  hvorefter	  han	  kan	  vende	  hjem	  til	  vante	  omgivelser.	  Selve	  knogle	  forlængelsesprocessen	  tager	  omkring	  5	  måneder.	  Dette	  gør	  at	  Christian	  sidder	  i	  rullestol	  i	  denne	  periode,	  da	  benet	  skal	  forholdes	  i	  ro	  (Bilag	  9)	  .	  	  	  	  	  	  	  
6.6	  Forældre	  Vi	  har	  valgt	  ikke	  at	  lave	  en	  brugerpræsentation	  af	  forældrene,	  da	  det	  ikke	  har	  nogen	  særlig	  relevans	  for	  projekt.	  Vi	  kan	  dog	  konstatere,	  at	  samtlige	  forældre	  har	  været	  særdeles	  ressourcestærke	  forældre.	  Dette	  kan	  have	  gjort	  fraværsforløbet	  lettere	  at	  komme	  igennem	  for	  børnene,	  end	  hvis	  de	  var	  kommet	  fra	  mindre	  ressourcestærke	  familier.	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6.7	  Lærerne	  	  De	  to	  lærere	  vi	  har	  interviewet	  har	  været	  og	  er	  i	  dag	  klasselære	  for	  Liva	  og	  Magnus.	  Begge	  lære	  underviser	  i	  dag	  på	  Abselons	  Skole	  i	  Roskilde	  (Bilag	  11).	  	  
7.	  Analysestrategi	  Vi	  har	  gennem	  vores	  interviews	  med	  de	  langtidssyge	  folkeskoleelever,	  forældre	  og	  lærere,	  fundet	  gentagne	  mønstre	  på	  problematikker	  i	  samspillet	  mellem	  skoler	  og	  familier.	  	  Vi	  vil	  løbende,	  under	  analyseringsprocessen,	  reflekteret	  over	  de	  hændelser,	  handlinger	  og	  gentagne	  mønstre,	  der	  er	  udsprunget	  gennem	  vores	  transskribering	  af	  interviews.	  Vi	  har	  forsøgt,	  at	  konstruere	  et	  helhedsbillede	  og	  herigennem	  systematisk	  opstillet	  vores	  empiri	  i	  forskellige	  temaer.	  Temaerne,	  som	  vi	  er	  kommet	  frem	  til,	  er	  udsprunget	  af	  vores	  forforståelser,	  og	  er	  dermed	  vores	  teoretiske	  udgangspunkt	  i	  dette	  projekt.	  Idet	  vores	  teori	  er	  blevet	  en	  del	  af	  vores	  forforståelse,	  og	  at	  vi	  har	  fokus	  rettet	  mod	  inklusion,	  anerkendelse,	  innovation	  -­‐og	  behovsteori,	  vil	  vores	  forforståelse	  i	  samarbejde	  med	  empirien	  fra	  transskriberingerne	  kunne	  være	  med	  til	  at	  besvare	  vores	  problemstilling.	  	  	  	  De	  temaer,	  som	  vi	  under	  transskriberingen	  fandt	  interessante	  at	  behandle,	  er	  dem,	  vi	  vil	  bringe	  i	  spil	  i	  den	  kommende	  analyse.	  	  	  Analysen	  vil	  tage	  udgangspunkt	  af	  de	  generelle	  behov	  der	  eksisterer	  blandt	  informanterne.	  Dette	  illustreres	  igennem	  Honneths	  (2003)	  anerkeldelsesteori	  samt	  Maslow	  behovsteori.	  Derefter	  vil	  vi	  forsøge	  at	  skabe	  en	  forståelse	  for	  inklusionsprocessen	  under	  sygdomsforløbet,	  samt	  den	  tilbagevendende	  proces	  i	  skolen.	  Dette	  belyses	  ved	  hjælp	  af	  Qvortrups	  (2012)	  defination	  af	  inklusion.	  Slutteligt	  vil	  opsamle	  de	  behov	  og	  tiltag	  som	  informanterne	  fandt	  interessante,	  for	  igennem	  innovationsteori,	  at	  kunne	  udlede	  et	  forslag	  til	  en	  handlingsplan.	  	  	  
7.1	  Anerkendelse	  I	  denne	  del	  vil	  der	  blive	  set	  på,	  om	  børnene	  opnår	  den	  anerkendelse	  de	  behøver,	  både	  socialt	  og	  fagligt.	  Der	  vil	  blive	  brugt	  eksempler	  fra	  de	  transskriberede	  interviews,	  som	  skal	  belyse,	  hvorvidt	  børnene	  er	  blevet	  krænket.	  Af	  de	  3	  sfærer,	  som	  der	  arbejdes	  med,	  vil	  der	  blive	  lagt	  vægt	  på	  den	  private	  og	  solidariske,	  da	  den	  retslige	  ikke	  har	  relevans	  i	  denne	  sammenhæng	  (jf.	  5.1).	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Det	  er	  hovedsageligt	  børnenes	  interviews,	  som	  vil	  blive	  brugt,	  men	  disse	  vil	  blive	  suppleret	  af	  forældrenes	  for	  at	  få	  forskellige	  vinkler.	  	  	  	  	  	  	  
7.1.1	  Den	  private	  anerkendelsessfære	  Som	  tidligere	  nævnt	  finder	  individet	  anerkendelse	  gennem	  familie	  og	  venner	  i	  denne	  sfære	  (jf.	  5.1).	  I	  denne	  sfære	  er	  det	  kærlighed	  og	  nærhed,	  som	  er	  det	  vigtigste,	  og	  dette	  kan	  opnås	  ved	  hjælp	  af	  de	  relationer,	  individet	  knytter.	  I	  børnenes	  tilfælde	  vil	  det	  være	  venskaber	  og	  familiebånd,	  som	  skaber	  et	  tilhørsforhold,	  giver	  kærlighed	  og	  dermed	  opretholder	  individets	  selvtillid,	  som	  bruges	  når	  i	  det	  offentlige	  rum	  (jf.	  5.1).	  For	  at	  finde	  ud	  af	  om	  der	  forekommer	  krænkelse	  i	  denne	  sfære,	  vil	  der	  blive	  analyseret	  på	  uddrag	  af	  de	  tidligere	  nævnte	  interviews.	  Der	  er	  i	  interviewguiden	  blevet	  stillet	  spørgsmål,	  som	  kan	  lede	  samtalen	  hen	  på	  dette	  område.	  Sara	  fik	  spørgsmålet	  ”Hvordan	  har	  det	  været	  for	  dig	  at	  være	  væk	  fra	  skolen?”,	  hvortil	  hun	  svarer:	  	  ”Det	  har	  ikke	  været	  særlig	  sjovt.	  Man	  mister	  meget	  sammenholdet	  med	  ens	  venner!	  Og	  når	  
man	  føler,	  at	  de	  er	  bange.	  De	  er	  rigtig	  bange.	  De	  ved	  ikke,	  hvad	  de	  skal	  gøre	  i	  den	  alder.	  Så	  
de	  skriver	  ikke.	  Jeg	  har	  heller	  ikke	  lyst	  til	  at	  skrive	  til	  dem	  hele	  tiden.	  For	  så	  virker	  det	  bare	  
som	  om,	  at	  jeg	  er	  totalt	  desperat	  efter	  at	  få	  nogen	  og	  snakke	  med,	  og	  det	  skal	  jo	  heller	  ikke	  
virke	  sådan”	  (Bilag	  5).	  	  Det	  er	  tydeligt	  at	  forstå	  ud	  fra	  Saras	  udtalelse,	  at	  hun	  har	  mistet	  anerkendelse	  i	  forhold	  til	  hendes	  sociale	  tilhørsforhold	  blandt	  vennerne.	  Den	  gruppe,	  hvor	  hun	  førhen	  har	  fundet	  sine	  symmetriske	  relationer,	  som	  ifølge	  Honneth	  giver	  fortrolighed	  med	  ressourcer,	  indstillinger	  og	  værdier	  til	  omverdenen	  (jf.	  5.1).	  Disse	  er	  nu	  ikke	  længere	  en	  mulighed,	  da	  vennerne	  tager	  afstand	  fra	  hende.	  Det	  er	  vigtigt	  for	  alle	  at	  have	  den	  form	  for	  relation	  i	  livet,	  da	  den	  skaber	  en	  grundlæggende	  selvtillid	  (jf.	  5.1).	  Det	  kan	  også	  læses	  i	  Sara	  udtalelse,	  at	  hun	  er	  bange	  for	  at	  virke	  desperat,	  og	  tolkes	  som,	  at	  hun	  fordi	  hun	  ikke	  længere	  har	  de	  nære	  relationer,	  har	  hun	  heller	  ikke	  selvtillid	  til	  at	  opsøge	  dem	  igen.	  Dette	  virker	  som	  en	  forsvarsmekanisme,	  som	  skal	  hjælpe	  til	  ikke	  at	  blive	  såret	  yderligere.	  Det	  kan	  medføre	  at	  Sara	  mister	  det	  positive	  forhold	  til	  sig	  selv,	  hvis	  ikke	  det	  allerede	  er	  sket	  (jf.	  5.1).	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Sara	  fortsætter	  med	  svaret	  til	  spørgsmålet:	  ”Om	  det	  er	  det	  hårdeste	  ved	  det	  i	  virkeligheden?”	  	  
”Ja,	  man	  lærer	  at	  vænne	  sig	  til	  det	  med	  at	  sygdommen	  er	  hård,	  men	  det	  er	  meget	  svært	  at	  
have	  et	  sammenhold	  med	  nogle	  venner,	  når	  jeg	  ikke	  en	  gang	  må	  komme	  indenfor	  og	  være	  
sammen	  med	  dem”	  (bilag	  5).	  	  Som	  man	  kan	  se,	  er	  det	  noget,	  som	  fylder	  meget	  i	  hendes	  liv,	  da	  hun	  føler	  selve	  det	  at	  være	  udenfor	  sine	  relationer,	  er	  en	  værre	  del	  end	  selve	  det	  at	  være	  syg.	  Det	  tydeliggør	  	  vigtigheden	  af	  at	  være	  i	  et	  socialt	  fællesskab,	  og	  man	  kan	  se,	  at	  Sara	  er	  udenfor	  dette.	  Grundet	  de	  manglende	  tilhørsforhold	  er	  det,	  ifølge	  Honneth,	  ikke	  muligt	  at	  skabe	  sig	  en	  identitet	  (Honneth,	  2003).	  Det	  næste	  uddrag	  fra	  interviewet	  med	  Sara	  skal	  vise,	  at	  der	  er	  en	  årsagssammenhæng	  mellem	  disse.	  Hun	  blev	  stillet	  spørgsmålet:	  ”Hvad	  gjorde	  du	  for	  at	  komme	  tilbage	  på	  en	  god	  måde?	  Inviterede	  du	  nogle	  venner	  med	  hjem	  efter	  skole	  og	  sådan	  noget?”	  Hvortil	  hun	  svarede:	  	  
”Nej,	  det	  gjorde	  jeg	  ikke.	  De	  er	  ret	  store	  i	  forhold	  til	  deres	  alder.	  De	  har	  meget	  travlt	  synes	  
jeg.	  De	  var	  væk	  fra	  skolen,	  så	  snart	  klokken	  ringede	  ud.	  Jeg	  nåede	  ikke	  engang	  at	  spørge	  
nogen,	  om	  de	  kunne	  være	  sammen	  eller	  noget.	  Jeg	  er	  den	  anden	  yngste	  i	  klassen,	  så	  jeg	  har	  
svært	  ved	  at	  følge	  med	  oppe	  i	  hovedet”	  (bilag	  5).	  	  Som	  det	  første	  kan	  der	  igen	  ses	  et	  eksempel	  på,	  at	  Sara	  har	  mistet	  sit	  tilhørsforhold,	  idet	  hun	  ikke	  naturligt	  indgår	  i	  den	  gruppe,	  hun	  normalt	  havde	  været	  i.	  Dernæst	  tolkes	  det	  her,	  at	  Sara	  føler	  det	  svært	  at	  identificere	  sig	  med	  hendes	  klassekammerater,	  da	  de	  er	  på	  et	  andet	  stadie	  af	  deres	  udvikling.	  Dette	  kan	  muligvis	  være	  en	  form	  for	  identitetskonflikt,	  som	  ifølge	  Honneth	  (2003)	  ligger	  i	  forlængelse	  af	  social	  eksklusion	  (jf.	  5.1).	  I	  denne	  sfære	  er	  der	  to	  forskellige	  steder	  at	  opnå	  anerkendelse,	  den	  første	  er	  som	  tidligere	  vist	  de	  sociale	  relationer	  til	  venner.	  Den	  anden	  er	  familien,	  og	  her	  ser	  vi	  et	  eksempel	  på,	  hvad	  familierelationerne	  betyder	  for	  Sara,	  og	  hvordan	  hun	  oplever	  dem	  i	  forbindelse	  med	  hendes	  sygdomsforløb.	  Hun	  blev	  stillet	  spørgsmålet	  ”Hvad	  har	  det	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sværeste	  ved	  dit	  sygdomsforløb	  været,	  har	  det	  været	  at	  være	  væk	  fra	  skolen,	  eller	  hvad	  har	  det	  været?”,	  hvor	  hun	  svarer	  således:	  	  
”Det	  har	  været	  en	  del	  af	  det,	  men	  det	  har	  også	  været	  det,	  at	  jeg	  ikke	  har	  kunnet	  se	  de	  små	  
børn	  i	  min	  familie.”	  (bilag	  5).	  	  Det	  tolkes	  ligeledes	  her,	  som	  at	  Sara	  føler,	  hun	  har	  mistet	  en	  relation	  til	  familien	  grundet	  hendes	  sygdom.	  Det	  kan,	  som	  i	  tilfældet	  med	  hendes	  venner,	  betyde	  at	  hun	  ikke	  opnår	  den	  anerkendelse,	  som	  hun	  har	  brug	  for.	  Et	  andet	  eksempel	  kommer	  fra	  forældrene,	  der	  siger:	  	  
”En	  anden	  ting,	  der	  er	  enormt	  opslidende	  er,	  at	  vi	  har	  to	  piger,	  der	  hver	  især	  jo	  selvfølgelig	  
har	  to	  forskellige	  behov.	  Så	  vi	  har	  jo	  måttet	  splitte	  os	  op	  som	  familie	  for	  at	  få	  det	  hele	  til	  at	  
fungere.	  Vi	  har	  jo	  vitterligt	  ikke	  været	  en	  familie	  under	  hele	  Saras	  sygdomsforløb.	  Det	  er	  
bare	  meget	  opslidende!”	  (bilag	  6).	  	  Her	  kan	  man	  se,	  at	  de	  føler,	  det	  har	  været	  svært	  at	  opretholde	  de	  familiære	  bånd	  under	  forløbet.	  Dog	  kan	  det	  også	  tolkes	  således,	  at	  de	  har	  sørget	  for,	  at	  der	  hele	  tiden	  har	  været	  en	  der	  for	  Sara,	  så	  hun	  ikke	  mistede	  denne	  relation.	  Det	  skal	  også	  tilføjes,	  at	  vores	  oplevelse	  var,	  at	  familien	  havde	  et	  meget	  tæt	  bånd,	  og	  at	  Sara	  havde	  et	  stærkt	  tilhørsforhold.	  Et	  andet	  fint	  eksempel	  på,	  hvor	  vigtigt	  det	  er	  for	  et	  individ	  at	  have	  et	  tilhørsforhold	  til	  familien,	  ses	  hos	  Emma.	  I	  forbindelse	  med	  hendes	  sygdom	  og	  fraværet	  af	  vennerne,	  siger	  hendes	  mor	  således:	  	  
”Men	  der	  er	  jo	  også	  kommet	  nogle	  gode	  ting	  ud	  af	  sådan	  et	  forløb,	  hvordan	  familien	  lige	  
pludselig	  bliver	  meget	  stærk,	  altså	  os	  4.	  Altså,	  det	  at	  være	  sammen	  med	  sit	  barn	  24	  i	  
døgnet	  i	  4	  måneder,	  skaber	  nogle	  ekstremt	  stærke	  bånd”	  (bilag	  2).	  	  På	  spørgsmålet	  om,	  hvorvidt	  Emma	  har	  ændret	  sig	  rent	  psykisk	  under	  forløbet,	  kan	  der	  tolkes	  ud	  fra	  denne	  udtalelse,	  at	  familien	  på	  grund	  af	  den	  ekstra	  tid,	  de	  har	  måttet	  tilbringe	  sammen,	  er	  blevet	  tættere	  knyttet	  til	  hinanden.	  Det	  er	  selvfølgelig	  set	  ud	  fra	  forældrenes	  synspunkt.	  
	  	   44	  
Emma	  har,	  som	  Sara,	  ligeledes	  haft	  det	  svært	  med	  at	  miste	  sine	  relationer	  til	  vennerne,	  men	  har,	  i	  modsætning	  til	  Sara,	  været	  i	  stand	  til	  at	  få	  dem	  genoprettet.	  Emmas	  sygdomsforløb	  har	  også	  været	  kortere	  og	  ikke	  kontinuerligt.	  Emma	  svarer	  i	  samme	  retning	  som	  Sara	  på	  spørgsmålet	  om,	  hvorvidt	  det	  har	  været	  hårdt	  at	  være	  væk	  fra	  skolen:	  	  
”Altså,	  jeg	  har	  selvfølgelig	  savnet	  alle	  mine	  venner,	  og	  så	  er	  jeg	  selvfølgelig	  gået	  glip	  af	  
noget,	  men	  der	  synes	  jeg	  at	  jeg	  er	  kommet	  okay	  igen”	  (bilag	  1).	  	  	  Det	  kan	  ses,	  at	  hun	  har	  manglet	  den	  anerkendelse,	  som	  hun	  normalt	  har	  været	  vant	  til,	  og	  føler	  at	  hun	  er	  gået	  glip	  af	  noget	  her.	  Hos	  Emma	  er	  der	  også	  tydelige	  eksempler	  på,	  at	  hun	  søger	  anerkendelse	  i	  høj	  grad	  fra	  hendes	  omgangskreds.	  Til	  spørgsmålet	  om	  hvorvidt	  det	  har	  været	  svært	  at	  være	  væk	  fra	  vennerne,	  svarer	  hun	  som	  følger:	  	  
”Det	  har	  selvfølgelig	  været	  hårdt,	  men	  så	  har	  jeg	  haft	  besøg	  af	  nogle	  af	  dem,	  jeg	  har,	  
udover	  familie,	  nok	  haft	  besøg	  af	  6	  veninder	  på	  besøg,	  ikke	  samtidig”	  (bilag	  1).	  	  Hun	  synes	  selvfølgelig,	  at	  det	  har	  været	  hårdt,	  men	  har	  i	  modsætning	  til	  Sara	  stadig	  bibeholdt	  kontakten	  under	  sygdomsforløbet	  og	  må	  forventes	  ikke	  at	  have	  lidt	  samme	  afsavn	  som	  Sara.	  Det	  giver	  Emma	  en	  større	  chance	  for	  at	  bibeholde	  selvtillid	  og	  et	  bedre	  fundament	  for	  at	  udvikle	  hendes	  personlighed.	  Dermed	  ikke	  sagt,	  at	  Sara	  ikke	  har	  denne	  mulighed,	  da	  hendes	  trygheds	  -­‐og	  kærlighedsbehov	  er	  blevet	  dækket	  gennem	  familiære	  relationer.	  	  Det	  sidste	  eksempel	  på	  en	  mulig	  krænkelse	  i	  denne	  sfære,	  er	  hos	  Liva.	  Hun	  svarer	  således	  på	  spørgsmålet	  om,	  hvordan	  det	  har	  været	  at	  være	  væk	  fra	  skolen:	  	  
”Det	  har	  været	  meget	  hårdt,	  synes	  jeg.	  Selvfølgelig	  fagligt,	  men	  også	  mine	  venner.	  Man	  
flader	  meget	  ud.	  Altså,	  man	  kommer	  meget	  langt	  væk	  fra	  dem.	  Og	  når	  man	  så	  kommer	  i	  
skole,	  "Nåh	  hun	  kommer	  i	  skole	  i	  dag,	  hun	  kommer	  sikkert	  ikke	  i	  morgen."	  Altså,	  	  jeg	  kom	  
meget	  væk	  fra	  mine	  venner.	  I	  den	  tid	  jeg	  var	  væk”	  (bilag	  7).	  	  Som	  nogle	  af	  de	  foregående	  eksempler	  kan	  der	  her	  observeres,	  at	  også	  Liva	  har	  følt	  en	  form	  for	  krænkelse	  i	  denne	  sfære.	  Hun	  har	  følt,	  at	  hun	  er	  gledet	  væk	  fra	  vennerne	  under	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hendes	  sygdomsforløb	  og	  har	  oplevet,	  at	  vennerne	  har	  taget	  afstand	  grundet	  hendes	  tilstand.	  Der	  kan	  også	  anes	  en	  krænkelse	  af	  den	  solidariske	  sfære,	  idet	  at	  Liva	  også	  synes,	  det	  har	  været	  hårdt	  at	  være	  væk	  fra	  det	  faglige.	  	  
7.1.2	  Den	  solidatiske	  sfære	  Den	  næste	  sfære,	  der	  har	  relevans,	  er	  den	  solidariske	  sfære,	  som	  der	  var	  et	  kort	  eksempel	  på	  i	  Livas	  udtalelse.	  Som	  navnet	  antyder,	  er	  der	  her	  tale	  om	  fællesskab.	  Den	  form	  for	  anerkendelse,	  som	  opnås	  i	  en	  form	  for	  fællesskab,	  og	  her	  er	  der	  ikke	  tale	  om	  venskaber,	  men	  om	  en	  gruppe,	  som	  har	  et	  fælles	  mål.	  Det	  kan	  i	  denne	  sammenhæng	  være	  skolen,	  sportsklubben	  eller	  en	  anden	  form	  for	  fællesskab	  (jf.	  5,1)	  Det	  første	  eksempel	  på	  en,	  som	  finder	  anerkendelse	  gennem	  denne	  sfære,	  er	  Sara.	  Da	  hun	  bliver	  spurgt,	  om	  hun	  føler,	  at	  hun	  er	  kommet	  bagud	  i	  forhold	  hendes	  klassekammerater,	  svarer	  hun:	  	  
”Det	  ved	  jeg	  ikke.	  De	  siger,	  at	  jeg	  er	  ret	  god,	  og	  det	  bliver	  ikke	  noget	  problem.	  Men	  jeg	  
sidder	  jo	  oppe	  i	  klassen	  og	  kan	  se,	  at	  de	  andre	  kan	  noget,	  som	  jeg	  ikke	  kan”	  (bilag	  5).	  	  Det	  kan	  her	  tolkes,	  at	  Sara	  godt	  er	  klar	  over,	  at	  hun	  ikke	  er	  på	  samme	  niveau	  som	  hendes	  jævnaldrende,	  trods	  lærernes	  udsagn.	  Fordi	  Sara	  er	  kommet	  bagud	  i	  forhold	  til	  hendes	  jævnaldrende	  rent	  skolemæssigt,	  kan	  hun	  opleve	  en	  krænkelse	  i	  og	  med	  at	  hun	  ikke	  opnår	  anerkendelse	  for	  sin	  kunnen	  (jf.	  5.1).	  Anerkendelsen	  kunne	  være	  kommet,	  hvis	  hun	  ikke	  havde	  oplevet,	  at	  de	  andre	  kunne	  mere,	  da	  hun	  får	  anerkendende	  ord	  fra	  lærere.	  	  Et	  andet	  eksempel	  på	  denne	  form	  for	  anerkendelse	  er	  hos	  Liva.	  Liva	  blev	  spurgt	  om	  det	  mest	  var	  det	  at	  være	  væk	  fra	  venner,	  som	  havde	  været	  hårdt,	  hvortil	  hun	  svarede:	  	  
”Jeg	  tænkte	  også	  rigtig	  meget	  på	  det	  faglige.	  Fordi	  jeg	  har	  altid	  været	  meget	  godt	  med,	  
men	  i	  matematik,	  så	  var	  det	  ikke	  så	  sjovt.	  Det	  var	  ikke	  så	  rart”	  (bilag	  7).	  	  Her	  ses	  det,	  at	  Liva	  førhen	  har	  fundet	  en	  stor	  del	  anerkendelse	  gennem	  sin	  faglige	  kunnen.	  Da	  hun	  bliver	  syg	  og	  begynder	  at	  komme	  bagud,	  føler	  hun	  sig	  utilpas	  og	  muligvis	  utilstrækkelig.	  Hvis	  ikke	  hun	  får	  rettet	  op	  på	  denne	  følelse	  af	  utilstrækkelighed	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og	  kommer	  tilbage	  på	  samme	  niveau,	  kan	  hun	  opleve	  en	  utilfredshed	  med	  sin	  egen	  kunnen	  og	  derved	  en	  krænkelse	  (jf.	  5.1).	  Et	  eksempel	  på	  en	  anden	  form	  for	  fællesskab,	  hvori	  individet	  kan	  opnå	  anerkendelse,	  er	  i	  en	  sportsklub.	  Her	  er	  det	  præstationen	  på	  banen,	  som	  giver	  anerkendelse.	  Emma	  får	  denne	  form	  for	  anerkendelse	  gennem	  fodbold.	  Hun	  spiller	  sammen	  med	  veninder	  og	  finder	  anerkendelse	  gennem	  deres	  udsagn.	  	  
”Det	  er	  nok	  bare	  at	  have	  de	  dage	  med	  veninderne,	  snakke,	  følge	  med	  i	  det	  hele	  ,og	  vide	  det	  
hele,	  og	  fodbold,	  og	  ja,	  det	  er	  nok	  det	  meste”	  (bilag	  1).	  	  Ud	  fra	  Emmas	  svar	  til,	  hvad	  hun	  har	  savnet	  mest	  under	  forløbet,	  kan	  man	  se,	  at	  det	  både	  er	  fra	  den	  private	  sfære,	  men	  også	  den	  solidariske	  i	  forbindelse	  med	  hendes	  fodbold.	  Disse	  to	  kan	  også	  være	  kædet	  sammen,	  da	  Emmas	  venner	  også	  kommer	  i	  fodboldklubben.	  Man	  finder	  også	  belæg	  for	  dette	  gennem	  interviewet	  med	  hendes	  forældre.	  	  
”Der	  var	  to	  ting,	  der	  var	  vigtige	  for	  Emma.	  At	  hun	  kunne	  komme	  tilbage,	  at	  spille	  fodbold	  
og	  komme	  tilbage	  i	  den	  samme	  klasse,	  det	  havde	  virkelig	  stor	  betydning”	  (bilag	  2).	  	  Her	  kan	  man	  se,	  hvor	  stor	  en	  betydning	  det	  har	  haft	  for	  Emma	  at	  komme	  tilbage	  og	  få	  en	  form	  for	  anerkendelse	  fra	  personer	  udenfor	  familien.	  	  
Opsummering:	  Gennem	  denne	  analysedel	  er	  der	  blevet	  set	  på,	  hvorvidt	  informanterne	  søger	  deres	  anerkendelse	  gennem	  andre.	  Dette	  er	  både	  gennem	  sociale	  fællesskab	  med	  venner	  og	  familie,	  men	  også	  gennem	  skolen	  og	  sportsklub.	  Der	  var	  tegn	  på,	  at	  jo	  længerevarende	  sygdommen	  og	  fraværet	  fra	  deres	  sociale	  omgangskreds	  var,	  desto	  større	  var	  chancen	  for	  at	  blive	  krænket.	  Krænkelsen	  har	  medført	  lavere	  selvværd	  og	  selvtillid.	  	  
7.2	  Maslow	  I	  denne	  del	  vil	  fokus	  ligge	  på,	  at	  finde	  ud	  af,	  hvorvidt	  informanternes	  behovsfokus	  ændrer	  sig	  i	  forbindelse	  med	  et	  længerevarende	  sygdomsforløb.	  Dette	  er	  interessant,	  da	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der	  skal	  tages	  hensyn	  til	  de	  behov,	  som	  børnene	  har	  og	  som	  ikke	  nødvendigvis	  er	  de	  samme,	  som	  raske	  børns.	  	  Når	  man	  bliver	  syg,	  er	  vores	  forhånds	  antagelse,	  at	  man	  glemmer	  de	  andre	  behov	  man	  måtte	  have	  og	  retter	  fokus	  på	  at	  blive	  rask.	  	  	  Et	  eksempel	  på	  at	  fokus	  bliver	  rykket	  under	  et	  sygdomsforløb,	  er	  hos	  Emma.	  Hun	  blev	  spurgt	  om	  hvorfor	  hun	  ikke	  mente,	  hun	  havde	  behov	  for	  hjemmeundervisning	  og	  svarede:	  	  	  
”Jeg	  tror	  det	  havde	  været	  bedre,	  hvis	  der	  ikke	  var	  en	  fast	  tid,	  så	  jeg	  bare	  kunne	  lave	  det	  
imellem	  når	  jeg	  havde	  kræfter	  til	  det”	  (bilag	  1).	  	  Hvorefter	  hun	  fik	  spørgsmålet	  om	  det	  mere	  handlede	  om	  at	  blive	  rask	  og	  svarede	  med	  et	  kort	  ”ja”	  (bilag	  1).	  Det	  viser	  at	  hun	  har	  flyttet	  sit	  fokus	  fra	  skolen,	  til	  simpel	  overlevelse,	  under	  hendes	  sygdom.	  Denne	  påstand	  bliver	  også	  bekræftet	  af	  Emmas	  mor	  som	  siger	  således:	  	  	  
”Ja	  de	  første	  par	  måneder	  var	  det	  jo	  et	  spørgsmål	  om	  overlevelse,	  så	  det	  var	  det	  sidste	  man	  
tænkte	  på”	  (bilag	  2).	  
	  Til	  spørgsmålet	  om	  hvorvidt	  der	  var	  lektier,	  mens	  Emma	  var	  indlagt.	  Saras	  forældre	  har	  også	  oplevet,	  at	  der	  har	  været	  en	  fokusændring	  i	  forløbet.	  Saras	  mor	  siger:	  	   ”Når	  man	  står	  der	  og	  det	  hele	  det	  vælter,	  så	  er	  det	  første	  man	  tænker	  på	  jo	  ikke	  barnet	  
uddannelse	  vel”	  (Bilag	  6).	  	  Her	  er	  det	  set	  ud	  fra	  forældrenes	  perspektiv.	  Man	  ser	  tydeligt,	  at	  også	  deres	  behov	  ændrer	  sig	  under	  et	  sådanne	  forløb.	  	  	  En	  anden	  vigtig	  ting	  der	  er	  observeret	  gennem	  interviewene,	  er	  hvordan	  børnene	  har	  ageret	  efter	  de	  er	  kommet	  tilbage.	  Som	  tidligere	  nævnt	  har	  flere	  af	  børnene	  følt	  sig	  socialt	  ekskluderet	  efter	  at	  være	  vent	  tilbage	  efter	  at	  have	  været	  syge.	  Dette	  kan	  være	  sårende	  og	  opbygge	  frustrationer	  (jf.	  5.2).	  Når	  disse	  frustrationer	  opstår	  og	  de	  ikke	  kan	  løses,	  vil	  individet	  som	  tidligere	  nævnt,	  forsøge	  at	  beskytte	  sig	  selv.	  Et	  eksempel	  på	  dette,	  finder	  vi	  hos	  Sara.	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“Jeg	  har	  heller	  ikke	  lyst	  til	  at	  skrive	  til	  dem	  hele	  tiden.	  For	  så	  virker	  det	  bare	  som	  om,	  at	  jeg	  
er	  totalt	  desperat	  efter	  at	  få	  nogen	  og	  snakke	  med	  og	  det	  skal	  jo	  heller	  ikke	  virke	  sådan”	  
(bilag	  5).	  
	  	  	  Det	  er	  et	  eksempel	  på,	  at	  Sara	  trækker	  sig,	  for	  ikke	  at	  blive	  yderligere	  såret.	  Da	  den	  rationelle	  løsning	  på	  Saras	  problem,	  med	  at	  være	  ekskluderet	  socialt	  ikke	  lykkedes,	  kan	  hendes	  handling	  tolkes,	  som	  en	  form	  for	  resignation.	  Hun	  trækker	  sig	  tilbage	  i	  forhold	  til	  hendes	  klassekammerater,	  for	  ikke	  at	  opleve	  yderligere	  nederlag	  og	  for	  ikke	  at	  virke	  desperat.	  	  	  	  Et	  andet	  eksempel	  på	  en	  stærk	  forsvarsmekanisme,	  er	  hos	  Liva.	  Liva	  oplevede	  igennem	  hendes	  sygdomsforløb	  en	  depression.	  Hun	  fortæller	  følgende	  efter	  at	  have	  fortalt,	  hun	  ikke	  kunne	  overskue	  at	  lave	  lektier	  under	  hendes	  sygdom:	  	  
	  
”Fordi	  jeg	  havde	  det	  helt	  forfærdeligt.	  Jeg	  var	  deprimeret.	  Jeg	  kalder	  det	  for	  min	  sorte	  
periode”	  (Bilag	  7).	  
	  Dette	  var	  grunden	  til	  at	  Liva	  ikke	  kunne	  overskue	  hendes	  hjemmeopgaver.	  Denne	  depression,	  kan	  være	  udløst	  af	  flere	  forskellige	  faktorer,	  men	  Livas	  mor	  siger	  følgende	  om	  hendes	  tilstand:	  
	  
(…)”Jeg	  ville	  helt	  klart	  have	  gjort	  noget	  mere	  for	  at	  inkludere	  hende.	  Liva	  endte	  jo	  med	  den	  
her	  depressionstilstand,	  som	  jeg	  tror	  skyldes	  manglende	  inklusion,	  fordi	  hun	  jo	  endte	  med	  
at	  sidde	  meget	  herhjemme	  alene”	  (Bilag	  8).	  	  Her	  giver	  Livas	  mor	  tydeligt	  udtryk	  for,	  at	  hendes	  tilstand	  højest	  sandsynligt	  manglende	  inklusion	  og	  isolation	  i	  forhold	  til	  fællesskaber.	  Det	  vil	  sige	  at	  Liva	  har	  oplevet	  en	  frustration,	  ved	  ikke	  at	  kunne	  få	  dækket	  sine	  sociale	  behov	  (jf.	  5.2).	  
7.3	  Faglig	  eksklusion	  Dette	  analyseafsnit	  omhandler	  det	  faglige	  aspekt	  og	  hvilke	  konsekvenser	  den	  manglende	  faglige	  stimulans	  kan	  have	  af	  indvirke	  på	  børnene.	  Vi	  finder	  det	  herfor	  vigtigt	  at	  belyse,	  hvad	  det	  måtte	  have	  af	  konsekvenser	  for	  børnene,	  når	  de	  i	  længere	  perioder	  er	  fraværende	  fra	  skolen.	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7.3.1	  Mangel	  på	  undervisning	  	  En	  ting,	  vores	  informanter	  alle	  har	  tilfælles	  er,	  at	  de	  har	  gennemgået	  et	  sygdomsforløb	  af	  længerevarende	  karakter.	  Dette	  har	  resulteret	  i,	  at	  de	  har	  måttet	  afvige	  fra	  den	  vanlige	  skolegang	  i	  lange	  perioder.	  Et	  eksempel	  herpå	  kan	  ses	  ud	  fra	  Saras	  mors	  udtalelse:	  
	  
”	  Altså	  hun	  har	  jo	  faktisk	  ikke	  haft	  undervisning	  siden	  skolekonflikten	  i	  marts	  måned.	  Hun	  
har	  haft	  fire	  eller	  fem	  timer	  fra	  marts	  måned	  til	  december.	  Det	  er	  simpelthen	  bare	  ikke	  
godt	  nok”	  (Bilag	  6).	  	  Det	  er	  ikke	  kun	  Sara,	  der	  har	  været	  væk	  fra	  skolen	  i	  så	  lang	  tid.	  Magnus,	  der	  er	  ramt	  af	  en	  sygdom,	  der	  svækker	  hans	  immunforsvar,	  er	  stort	  set	  væk	  hele	  vinterhalvåret,	  da	  der	  florerer	  så	  mange	  bakterier	  i	  luften	  i	  denne	  periode	  (jf.	  6.2).	  Det	  er	  simpelthen	  en	  vurderingssag	  fra	  familiens	  side,	  at	  lade	  ham	  blive	  hjemme.	  De	  synes	  ikke,	  det	  kan	  betale	  sig	  for	  Magnus	  at	  komme	  i	  skole	  et	  par	  dage,	  når	  han	  risikerer	  at	  blive	  syg.	  De	  vil	  hellere	  holde	  ham	  hjemme	  i	  ”sikre”	  omgivelser,	  hvor	  der	  ikke	  er	  fremmede	  bakterier,	  han	  kan	  blive	  syg	  af.	  Derfor	  bliver	  Magnus	  mere	  eller	  mindre	  taget	  ud	  af	  skolen,	  når	  vinterhalvåret	  nærmer	  sig.	  (Bilag	  3).	  Magnus´	  mor	  udtalte	  sig	  således:	  
	  
“Magnus	  er	  stort	  set	  væk	  hele	  vinterhalvåret.	  Det	  begynder	  omkring	  efterårsferien,	  hvor	  
han	  bliver	  meget	  ramt.	  Og	  så	  er	  han	  ramt	  til	  et	  sted	  mellem	  påske	  og	  maj.	  Så	  begynder	  han	  
at	  få	  et	  normalt	  skoleliv	  igen”	  (Bilag	  3).	  	  Ligeledes	  har	  Liva	  været	  væk	  i	  stort	  set	  hele	  3.	  klasse,	  da	  hun	  fik	  konstateret	  psoriasisgigt	  (Bilag	  7).	  Emma	  var	  væk	  fra	  skolen	  i	  115	  dage,	  da	  hun	  først	  fik	  en	  influenza,	  der	  senere	  udviklede	  sig	  til	  en	  lungebetændelse	  (Bilag	  1).	  	  	  	  	  	  Som	  det	  kan	  ses,	  har	  informanterne	  vi	  har	  talt	  med,	  været	  væk	  fra	  skolen	  i	  lange	  perioder.	  Hvis	  vi	  sammenfatter	  disse	  fraværsperioder	  med	  vores	  forforståelse	  om	  Qvortrups	  matrixfigur	  (2012),	  hvor	  det	  er	  en	  forudsætning,	  at	  de	  langtidssyge	  folkeskoleelever	  er	  fysisk	  tilstedeværende	  i	  skolen,	  for	  at	  de	  skal	  kunne	  opfylde	  den	  sociale	  og	  psykiske	  inklusion,	  hvilket	  er	  grundbetingelsen	  for,	  at	  de	  oplever	  en	  vellykket	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inklusion	  (jf.	  5.3).	  Det	  kan	  derfor,	  ud	  fra	  vores	  forforståelse	  konstateres,	  at	  informanterne	  i	  lange	  perioder	  har	  været	  ekskluderet	  fysisk	  fra	  skolen,	  hvilket	  samtidig	  ekskludere	  dem	  fra	  den	  sociale	  og	  psykiske	  inklusion.	  Endvidere	  har	  denne	  fysiske	  eksklusion	  krænket	  informanter	  i	  den	  private	  –og	  solidariske	  sfære.	  Informanterne	  er	  blevet	  krænket	  i	  den	  private	  sfære,	  da	  de	  ikke	  har	  haft	  mulighed	  for	  at	  se	  deres	  venner	  grundet	  deres	  kritiske	  sygdomsforløb.	  De	  kan	  herfor	  ikke	  opnå	  den	  anerkendelse	  de	  almindeligvis	  ar	  behov	  for	  igennem	  deres	  venner.	  Ligeledes	  kan	  de	  ikke	  opnå	  anerkendelse	  i	  den	  solidariske	  	  sfære,	  da	  de	  er	  fuldstændig	  ekskluderet	  herfra.	  Det	  kan	  give	  dem	  en	  manglede	  social	  anseelse	  og	  en	  følelse	  af	  de	  ikke	  finde	  sig	  til	  rette	  i	  samfundet	  (jf.	  7.1.2).	  	  	  	  	  	  
Opsummering	  Ud	  fra	  vores	  forforståelse	  om	  oplevet	  inklusion,	  kan	  vi	  konstatere,	  at	  børnene	  i	  lange	  perioder,	  bliver	  ekskluderet	  fra	  de	  professionelt	  ledede	  læringsfællesskab.	  Dette	  skaber	  samtidig	  en	  manglende	  social	  anseelse	  og	  kan	  give	  dem	  følelsen	  af,	  at	  de	  ikke	  slår	  til	  i	  samfundet.	  	  	  	  	  	  	  
7.3.2	  Hjemmeundervisning	  Vi	  kunne	  i	  foregående	  afsnit	  konstatere,	  at	  vores	  informanter	  gennem	  længere	  perioder,	  	  	  har	  været	  ekskluderet	  fra	  det	  faglige	  læringsrum,	  hvilket	  ikke	  er	  optimalt	  for	  deres	  faglige	  udvikling.	  Det	  kunne	  ligeledes	  konstateres	  at	  informanterne	  følte	  sig	  krænket	  i	  den	  private	  –og	  solidariske	  sfære.	  	  	  	  Det	  er	  naturligvis	  svært	  at	  forkorte	  det	  reelle	  fraværsforløb	  i	  forhold	  til	  skolen,	  da	  det	  må	  forventes,	  at	  det	  er	  i	  børnenes	  og	  forældrenes	  interesse	  at	  komme	  så	  hurtigt	  tilbage	  til	  skolen	  som	  muligt.	  	  En	  måde,	  hvorpå	  man	  kan	  sikre,	  at	  barnet	  ikke	  falder	  helt	  igennem	  fagligt	  ved	  et	  længerevarende	  fraværsforløb,	  er	  ved	  at	  tilbyde	  eleven	  hjemmeundervisning.	  Rettere	  er	  det	  faktisk	  et	  lovkrav,	  at	  skolerne	  skal	  tilbyde	  børn	  i	  folkeskolen	  hjemmeundervisning,	  hvis	  de	  er	  forhindret	  i	  at	  komme	  i	  skole	  i	  henhold	  til:	  	  ”§	  1.	  Elever,	  der	  er	  indskrevet	  i	  folkeskolen	  eller	  indmeldt	  i	  en	  tilsvarende	  privat	  skole,	  men	  
som	  på	  grund	  af	  smittefare	  eller	  af	  hensyn	  til	  deres	  sundhed	  eller	  velfærd	  ikke	  kan	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undervises	  i	  skolen,	  er	  berettiget	  til	  sygeundervisning	  efter	  reglerne	  i	  denne	  
bekendtgørelse”	  (Web	  3).	  	  Det	  er	  vores	  klare	  opfattelse,	  at	  skolerne	  ikke	  har	  levet	  op	  til	  dette	  lovkrav,	  da	  ingen	  af	  vores	  informanter	  er	  blevet	  tilbudt	  hjemmeundervisning	  af	  skolen.	  Liva	  er	  et	  godt	  eksemepel	  herpå:	  	  	  
“Nej,	  det	  er	  jeg	  ikke.	  Altså	  i	  de	  hårde	  perioder	  kunne	  jeg	  slet	  ikke.	  Og	  ellers	  prøvede	  jeg	  lige	  
at	  kigge	  på	  ugeplanen	  og	  følge	  lidt	  med	  der.	  Men	  det	  var	  meget	  svært	  for	  mig.	  Jeg	  har	  ikke	  
haft	  så	  svært	  ved	  dansk,	  men	  jeg	  har	  mistet	  en	  del	  matematik.	  Så	  jeg	  er	  kommet	  meget	  
bagud”	  (Bilag	  7).	  	  Det	  kan	  her	  ud	  af	  udledes,	  at	  Liva	  er	  blevet	  meget	  påvirket	  af,	  at	  hun	  ikke	  er	  blevet	  tilbudt	  hjemmeundervisning.	  Hun	  er	  kommet	  meget	  bagud	  i	  matematik,	  hvilket	  kan	  gøre	  hendes	  videre	  forløb	  mere	  besværligt	  end	  nødvendigt.	  	  I	  matematik	  kan	  det	  være	  svært	  at	  komme	  tilbage	  rent	  fagligt,	  da	  man	  konstant	  bygger	  ovenpå	  et	  grundlæggende	  fundament.	  Har	  de	  ikke	  dette	  grundlæggende	  fundament	  at	  bygge	  ovenpå,	  er	  det	  derfor	  svært	  at	  følge	  undervisningen,	  når	  de	  kommer	  tilbage.	  	  Et	  andet	  eksempel	  på	  hvilke	  konsekvenser	  det	  kan	  have,	  at	  de	  ikke	  bliver	  tilbudt	  hjemmeundervisning	  af	  skolen,	  kan	  ses	  i	  Emmas	  mors	  udtalelse:	  	  
”Det	  er	  ikke	  noget,	  de	  har	  tilbudt	  os.	  Jeg	  tog	  som	  sagt	  det	  der	  møde,	  ligesom	  vi	  vidste,	  vi	  
skulle	  til	  at	  blive	  udskrevet,	  og	  det	  har	  måske	  været	  noget	  med	  at	  de	  har	  vurderet,	  at	  det	  
havde	  Emma	  ikke	  behov	  for.	  De	  sagde	  ikke	  noget	  om	  det	  i	  hvert	  fald.	  Jeg	  var	  jo	  sådan	  lidt,	  
skal	  hun	  gå	  en	  klasse	  om,	  eller	  hvad	  skal	  vi	  gøre	  for,	  at	  hun	  ikke	  skal,	  sagde	  jeg,	  men	  det	  
var	  slet	  ikke	  aktuelt”	  (Bilag	  8).	  	  Det	  har	  heldigvis	  ikke	  været	  aktuelt	  for	  Emma,	  at	  skulle	  gå	  en	  klasse	  om	  på	  trods	  af,	  at	  hun	  har	  været	  væk	  fra	  undervisningen	  i	  115	  dage	  (Bilag	  1).	  Problemet,	  som	  vi	  ser	  det,	  er,	  at	  det	  er	  forældrene	  selv,	  der	  har	  taget	  kontakt	  til	  skolen,	  da	  de	  gik	  med	  frygten	  om,	  at	  Emma	  muligvis	  skulle	  gå	  en	  klasse	  om.	  Et	  lignende	  eksempel	  ses	  i	  Saras	  mors	  udtalelse:	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”Altså	  hun	  har	  jo	  faktisk	  ikke	  haft	  undervisning	  siden	  skolekonflikten	  i	  marts	  måned.	  Hun	  
har	  haft	  fire	  eller	  fem	  timer	  fra	  marts	  måned	  til	  december.	  Det	  er	  simpelthen	  bare	  ikke	  
godt	  nok.	  Det	  er	  altså	  også	  derfor,	  jeg	  slår	  i	  bordet!	  Stakkels	  de	  børn,	  hvis	  forældre	  ikke	  
orker	  at	  tage	  kampen	  op!”	  (Bilag	  6).	  	  Her	  er	  det	  Saras	  mor,	  der	  selv	  har	  måttet	  tage	  kontakt	  til	  skolen,	  hvor	  hun	  har	  påberåbt	  sig	  sin	  rettighed	  om,	  at	  Sara	  havde	  krav	  på	  at	  modtage	  hjemmeundervisning,	  da	  hun	  ikke	  kunne	  komme	  i	  skole	  på	  grund	  af	  sygdommen	  leukæmi	  (Bilag	  6).	  Dette	  krav	  førte	  til,	  at	  Sara	  i	  dag	  har	  fået	  2	  *	  2	  timers	  hjemmeundervisning	  om	  ugen	  (Bilag	  5).	  Der	  er	  ingen	  af	  vores	  andre	  informanter,	  der	  er	  blevet	  tilbudt	  hjemmeundervisning.	  	  
Opsummering	  Som	  det	  kunne	  ses	  i	  afsnittet,	  var	  ingen	  af	  informanterne	  blevet	  tilbudt	  hjemmeundervisning	  af	  skolen,	  på	  trods	  af	  at	  dette	  er	  et	  lovkrav.	  Dette	  kommer	  meget	  bag	  på	  os,	  da	  vi	  havde	  en	  forforståelse	  om,	  at	  skolerne	  var	  gode	  til	  at	  informere	  de	  berørte	  familier	  om,	  hvad	  de	  måtte	  have	  af	  rettigheder,	  når	  de	  har	  et	  langtidssygt	  barn.	  Yderligere	  virker	  det	  besynderligt,	  at	  Sara	  først	  får	  sine	  hjemmeundervisningstimer,	  når	  moderen	  kommer	  og	  banker	  i	  bordet	  og	  fortæller,	  at	  hun	  udmærket	  kender	  til	  sine	  rettigheder.	  	  	  	  	  	  	  	  	  
7.3.3	  Vi	  vil	  have	  hjemmeundervisning	  Som	  vi	  har	  erfaret	  i	  foregående	  afsnit,	  var	  der	  ingen	  af	  informanterne,	  der	  var	  blevet	  tilbudt	  hjemmeundervisning	  af	  skolen,	  hvilket	  vi	  fandt	  mærkværdigt.	  Dette	  er	  der	  også	  flere	  af	  forældrene,	  der	  har	  gjort.	  De	  har	  derfor	  selv	  taget	  bestik	  af	  situationen	  og	  handlet	  på	  egen	  hånd.	  Christians	  mor	  tog	  selv	  initiativ	  til	  at	  finde	  en	  løsning:	  	  
”Ja,	  det	  var	  mig,	  der	  tænkte,	  om	  man	  ikke	  kunne	  gøre	  et	  eller	  andet.	  Så	  jeg	  spurgte	  på	  
kontoret,	  om	  man	  ikke	  kunne	  gøre	  et	  eller	  andet?	  Det	  var	  bare	  sådan	  rent	  privat,	  om	  de	  
kunne	  forestille	  sig,	  om	  der	  var	  en,	  der	  kunne	  hjælpe	  Christian	  med	  noget	  
hjemmeundervisning.	  Der	  fik	  vi	  at	  vide,	  af	  hende	  vi	  spurgte,	  at	  hun	  faktisk	  havde	  fået	  
hjemmeundervisning	  til	  sin	  egen	  dreng	  af	  en	  sød	  ung	  pige	  fra	  RUC.	  Det	  syntes	  han	  var	  
okay,	  men	  det	  var	  noget,	  jeg	  selv	  sørgede	  for.	  Jeg	  betalte	  det	  selv”	  (bilag	  10).	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Det	  er	  ikke	  kun	  Christians	  mor,	  der	  har	  valgt	  selv	  at	  betale	  for	  hjemmeundervisning	  til	  sit	  barn.	  Ligeledes	  har	  Magnus’	  mor	  valgt	  at	  gøre	  brug	  af	  samme	  strategi.	  Hun	  valgte	  også	  at	  få	  en	  RUC-­‐studerende	  hjem	  for	  at	  undervise	  Magnus	  i	  matematik	  (Bilag	  3).	  Dette	  vidner	  om,	  at	  forældrene	  er	  særdeles	  bange	  og	  bekymrede	  for,	  hvorvidt	  deres	  børn	  klarer	  sig	  rent	  fagligt.	  Dette	  er	  i	  hvert	  fald	  vores	  opfattelse,	  da	  de	  sandsynligvis	  ikke	  ville	  have	  haft	  betalt	  af	  egne	  økonomiske	  ressourcer,	  hvis	  ikke	  de	  var	  bekymrede	  over	  den	  faglige	  situation,	  når	  ansvaret	  i	  virkeligheden	  ligger	  på	  skolens	  side.	  	  	  Vi	  kan	  se,	  at	  samtlige	  af	  de	  andre	  børn	  og	  forældre	  havde	  en	  forhåbning	  om,	  at	  de	  ville	  blive	  tilbudt	  hjemmeundervisning	  af	  skolen.	  Livas	  mor	  fortalte,	  at	  hun	  ligeledes	  havde	  spurgt	  til	  på	  skolen,	  om	  det	  var	  muligt,	  at	  Liva	  kunne	  få	  hjemmeundervisning,	  men	  dette	  var	  ikke	  muligt.	  Hun	  fik	  i	  stedet	  at	  vide,	  at	  når	  Liva	  vendte	  tilbage	  til	  skolen,	  kunne	  hun	  få	  noget	  ekstraundervisning	  efter	  skoletid.	  Dette	  synes	  hverken	  Liva	  eller	  hendes	  mor,	  var	  en	  optimal	  løsning,	  men	  de	  takkede	  dog	  stadig	  ja	  til	  tilbuddet	  (Bilag	  8).	  Det	  er	  endvidere	  værd	  at	  bemærke,	  at	  selvom	  Sara	  allerede	  i	  forvejen	  var	  blevet	  tildelt	  noget	  hjemmeundervisning	  efter	  initiativ	  fra	  sin	  mor,	  så	  ville	  hun	  meget	  gerne	  have	  nogle	  flere	  undervisningstimer.	  Hun	  udtalte	  således	  til	  spørgsmålet	  om,	  hvorvidt	  hun	  kunne	  tænke	  sig	  flere	  undervisningstimer:	  	  
”Ja,	  det	  vil	  jeg	  rigtig	  gerne.	  Jeg	  ville	  gerne,	  hvis	  det	  kunne	  stykkes	  sådan	  sammen,	  at	  jeg	  
havde	  to	  forskellige	  lærere,	  så	  en	  af	  lærerne	  havde	  mig	  i	  nogle	  fag,	  mens	  den	  anden	  lærer	  
kunne	  undervise	  mig	  i	  nogle	  andre	  fag(…)Det	  er	  ret	  vigtigt!	  Der	  er	  en	  masse,	  jeg	  skal	  nå	  at	  
lære,	  som	  jeg	  ikke	  har	  lært	  endnu,	  og	  der	  er	  snart	  ikke	  flere	  år	  tilbage	  i	  skolen(Hun	  
græder)(...)	  Jeg	  har	  jo	  krav	  på	  undervisning!	  Så	  det	  ender	  med,	  at	  jeg	  bliver	  rigtig	  sur	  og	  
frustreret	  over	  mig	  selv,	  fordi	  jeg	  ikke	  kan	  finde	  ud	  af	  det,	  de	  andre	  kan”	  (Bilag	  5).	  	  	  Det	  ses	  tydeligt	  i	  forhold	  til	  Saras	  situation,	  hvor	  vigtigt	  det	  er,	  at	  skolen	  overholder	  deres	  pligter.	  Det	  var	  en	  tydeligt	  bedrøvet	  og	  frustreret	  pige	  vi	  interviewede.	  Det	  gik	  hende	  utroligt	  meget	  på,	  at	  hun	  følte,	  at	  hun	  ikke	  var	  lige	  så	  dygtig,	  som	  de	  andre	  elever	  i	  hendes	  klasse.	  Den	  manglende	  undervisning	  gjorde,	  at	  da	  hun	  kom	  tilbage	  til	  klassen,	  var	  der	  fag,	  hun	  ikke	  havde	  lyst	  til	  at	  deltage	  i,	  fordi	  hun	  ikke	  følte	  sig	  god	  nok	  (Bilag	  5).	  Ses	  dette	  i	  lyset	  af	  Qvortrups	  matrixmodel	  (2012)	  for	  inklusion	  (jf.	  5.3)	  føler	  Sara	  sig	  ikke	  god	  nok	  til	  at	  deltage	  i	  undervisningen.	  Dette	  gør,	  at	  hun	  ikke	  deltager	  aktivt	  i	  timerne,	  og	  dermed	  ekskluderer	  hun	  sig	  selv	  fra	  læringsfællesskaberne	  (jf.	  5.3).	  	  Ser	  vi	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dette	  i	  forhold	  til	  Honneths	  teori	  om	  anerkendelse	  føler	  Sara	  sig	  krænket	  i	  den	  solidariske	  sfære,	  da	  hun	  ikke	  længere	  kan	  opnå	  den	  samme	  positive	  anerkendelse	  for	  sine	  præstationer.	  Det	  er	  problematisk	  i	  forhold	  til	  Saras	  søgen	  efter	  social	  anseelse	  (jf.	  7.1.2).	  	  	  	  Det	  er	  værd	  at	  bemærke	  at	  eksklusionen	  og	  hendes	  krænkelse	  i	  den	  solidariske	  sfære	  muligvis	  kunne	  være	  undgået,	  hvis	  Sara	  var	  blevet	  tilbudt	  den	  mængde	  undervisning,	  hun	  var	  berettiget	  samt	  havde	  behov	  for.	  Derfor	  er	  det	  utroligt	  vigtigt,	  at	  skolerne	  overholder	  deres	  lovpligtige	  bestemmelser!	  	  
Opsummering	  Det	  er	  tydeligt,	  at	  forældre	  og	  elever	  er	  meget	  opsatte	  på	  at	  få	  noget	  hjælp	  til	  undervisning.	  De	  har	  alle	  ønsket	  at	  få	  hjemmeundervisning,	  men	  kun	  én	  familie	  har	  fået	  den	  hjemmeundervisning,	  de	  var	  berettigede	  til.	  Nogle	  forældre	  mente,	  at	  det	  var	  så	  nødvendigt,	  at	  deres	  børn	  fik	  undervisning,	  at	  de	  var	  villige	  til	  selv	  at	  betale	  for	  den	  ønskede	  hjemmeundervisning.	  Vi	  finder	  det	  lidt	  absurd,	  at	  forældrene	  henvender	  sig	  på	  skolekontoret	  og	  beder	  om	  hjemmeundervisning	  til	  deres	  syge	  børn,	  hvorefter	  de	  bliver	  anbefalet	  at	  købe	  hjælp	  fra	  RUC-­‐	  studerende	  fra	  egne	  økonomiske	  ressourcer.	  Dette	  er	  et	  dilemma	  vi	  senere	  i	  rapporten	  vil	  diskutere.	  	  	  
7.3.4	  Matematik	  er	  svært	  Vi	  har	  i	  det	  seneste	  afsnit	  fundet	  ud	  af,	  at	  eleverne	  var	  meget	  opsatte	  på	  at	  få	  hjemmeundervisning	  under	  deres	  sygdomsforløb.	  De	  har	  særligt	  været	  interesserede	  i,	  at	  få	  hjemmeundervisning	  i	  matematik,	  hvilket	  nok	  ikke	  er	  nogen	  tilfældighed.	  Matematik	  kræver	  et	  grundlæggende	  fundament	  at	  bygger	  videre	  på.	  Lidt	  som	  et	  hus	  kræver	  et	  fundament,	  at	  bygge	  op	  efter.	  Er	  fundamentet	  ikke	  i	  orden,	  så	  holder	  huset	  ikke	  længe.	  Det	  samme	  gælder	  i	  matematik.	  Dette	  var	  Saras	  far	  meget	  enig	  i	  og	  udtalte	  sig	  således:	  	  
”Altså	  problemet,	  som	  jeg	  ser	  det	  for	  Sara	  er,	  at	  hun	  ligesom	  mister	  fundamentet	  at	  bygge	  
undervisningen	  op	  efter.	  Det	  er	  bare	  sindssygt	  vigtigt	  at	  have	  et	  fundament,	  som	  man	  
ligesom	  kan	  bygge	  videre	  på.	  Derfor	  er	  det	  altså	  rigtig	  vigtigt,	  at	  man	  får	  den	  
undervisning,	  man	  har	  behov	  for,	  for	  ellers	  går	  det	  galt	  lige	  pludselig”	  (Bilag	  6).	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Sara	  fortalte	  i	  forrige	  afsnit,	  hvor	  frustrerende	  det	  var	  for	  hende	  ikke	  at	  kunne	  følge	  med	  i	  undervisningen.	  Hun	  følte	  sig	  ikke	  lige	  så	  god	  som	  de	  andre.	  Dette	  var	  hun	  ikke	  alene	  om	  for	  ligeledes	  følte	  Christian,	  Liva,	  Emma	  og	  Magnus	  sig	  også	  mindre	  gode	  til	  matematik	  (bilag	  1,3,7	  og	  9).	  Christian	  fortalte	  således	  om	  sit	  fravær	  fra	  skolen:	  
	  
”På	  nogle	  punkter	  har	  det	  været	  irriterende,	  fordi	  der	  er	  en	  masse	  undervisning,	  man	  går	  
glip	  af.	  Det	  kan	  jeg	  godt	  selv	  mærke.	  Det	  har	  jeg	  også	  fået	  at	  vide.	  Specielt	  matematik.	  Jeg	  
er	  okay	  til	  matematik,	  men	  det	  er	  ikke	  mit	  yndlingsfag.	  Men	  jeg	  havde	  fået	  at	  vide,	  at	  jeg	  
godt	  kunne	  have	  nogle	  huller,	  hvor	  det	  kunne	  skyldes,	  at	  jeg	  havde	  været	  væk	  fra	  
undervisningen	  når	  de	  havde	  arbejdet	  med	  de	  forskellige	  ting,	  jeg	  havde	  huller	  i.	  Jeg	  har	  
selvfølgelig	  mistet	  noget	  undervisning,	  men	  det	  er	  ikke	  så	  forfærdelig	  meget	  undervisning,	  
man	  går	  glip	  af,	  selvom	  det	  selvfølgelig	  er	  noget”	  (Bilag	  9).	  	  Disse	  huller	  gjorde,	  at	  Christians	  mor	  selv	  tog	  initiativ	  til	  at	  skaffe	  en	  RUC-­‐	  studerende,	  som	  hun	  havde	  fået	  anbefalet	  på	  skolekontoret.	  Christian	  udtalte	  sig	  således	  om	  denne	  situation:	  	  
”Jeg	  har	  haft	  hjemmeundervisning	  i	  matematik,	  fordi	  min	  mor	  er	  helt	  hysterisk.	  Hun	  
mener,	  at	  jeg	  skal	  være	  god	  til	  matematik,	  og	  at	  jeg	  ikke	  klarede	  mig	  godt	  nok,	  selvom	  jeg	  
fik	  7.	  Så	  jeg	  fik	  en	  hjemmeunderviser,	  der	  hed	  Caroline.	  Hun	  kom	  hver	  tirsdag	  og	  var	  her	  i	  
nogle	  timer,	  hvor	  hun	  lærte	  mig	  nogle	  forskellige	  emner,	  som	  ligninger	  eller	  brøker”	  (Bilag	  9).	  	  Et	  andet	  eksempel	  på	  konsekvenserne	  af	  et	  sygdomsforløb	  kan	  ses	  ved,	  at	  Liva	  fortalte,	  at	  hun	  var	  kommet	  så	  meget	  bagud	  i	  matematik,	  at	  hun	  en	  halv	  time	  til	  en	  time	  hver	  dag	  efter	  undervisning,	  modtog	  ekstraundervisning	  for	  at	  indhente	  det	  forsømte.	  Dette	  stod	  på	  i	  en	  til	  to	  måneder	  (Bilag	  7).	  Vi	  spurgte	  Liva,	  om	  det	  mest	  var	  venner,	  det	  var	  hårdt	  at	  være	  væk	  fra,	  eller	  om	  det	  også	  var	  det	  faglige?	  Hertil	  svarede	  hun:	  	  
“Jeg	  tænkte	  også	  rigtig	  meget	  på	  det	  faglige.	  Fordi	  jeg	  altid	  har	  været	  meget	  godt	  med,	  
men	  i	  matematik,	  så	  var	  det	  ikke	  så	  sjovt.	  Det	  var	  ikke	  så	  rart”	  (Bilag	  7).	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  Vi	  tolker	  dette	  som,	  at	  Liva	  har	  haft	  svært	  ved	  at	  håndtere	  situationen	  omkring	  hendes	  kundskaber	  i	  forhold	  til	  matematik.	  Hun	  har	  ikke	  syntes	  om	  at	  deltage	  i	  timerne,	  fordi	  hun	  ikke	  længere	  er	  lige	  så	  god,	  som	  hun	  plejede	  at	  være.	  Derfor	  er	  det	  ikke	  længere	  rart	  for	  hende	  at	  komme	  til	  matematiktimerne.	  Hver	  gang	  hun	  kommer	  til	  matematiktimerne,	  føler	  hun	  sig	  fagligt	  ringere	  end	  de	  andre,	  hvilket	  naturligvis	  ikke	  er	  en	  rar	  følelse.	  Det	  virker	  som	  om,	  at	  hun	  passivt	  ser	  til	  i	  undervisningsrummet,	  hvilket	  udelukker	  hende	  fra	  den	  sociale	  og	  psykiske	  inklusion	  ifølge	  Qvortrups	  teori	  om	  inklusion	  (jf.	  5.3).	  Ligeledes	  bliver	  Liva,	  som	  vi	  også	  så	  i	  forrige	  afsnit	  med	  Sara	  krænket	  i	  den	  solidariske	  sfære.	  Dette	  er	  et	  resultat	  af,	  at	  hun	  ikke	  kan	  opnå	  den	  samme	  anerkendelse	  som	  hun	  har	  været	  vant	  til,	  da	  hun	  ikke	  længere	  er	  på	  niveau	  med	  klassekammeraterne	  (jf.	  7.1.2).	  	  	  	  	  
	  
Opsummering	  Nok	  en	  gang	  kan	  man	  se,	  at	  det	  kan	  have	  store	  konsekvenser	  til	  følge	  at	  være	  væk	  fra	  skolen	  i	  længere	  tid.	  Det	  kan	  give	  så	  store	  ar	  på	  sjælen,	  at	  de	  ikke	  har	  lyst	  til	  at	  deltage	  aktivt	  i	  undervisningen,	  da	  de	  ikke	  føler	  sig	  gode	  nok.	  Vi	  oplever	  derfor,	  at	  man	  bør	  rette	  særligt	  fokus	  på	  vigtigheden	  af	  hjemmeundervisning,	  særligt	  i	  matematik.	  Det	  er	  svært	  for	  eleverne	  at	  følge	  undervisningen,	  fordi	  der	  konstant	  i	  matematik	  bygger	  videre	  på	  et	  grundlæggende	  fundament.	  Har	  eleven	  ikke	  dette	  fundament,	  befinder	  denne	  sig	  i	  en	  uheldig	  situation,	  hvor	  det	  kan	  ende	  i	  eksklusion	  og	  krænkelser.	  
7.3.5	  Ressourcestærke	  forældre	  I	  de	  forrige	  afsnit	  har	  vi	  ud	  fra	  vores	  informanter	  kunnet	  konstatere,	  at	  det	  ikke	  altid	  er	  lige	  sjovt	  at	  vende	  tilbage	  til	  skolen	  efter	  et	  langt	  sygdomsforløb,	  da	  man	  pludselig	  sakker	  bagefter	  de	  andre	  klassekammerater	  fagligt,	  specielt	  i	  matematik.	  Vi	  har	  endvidere	  i	  de	  tidligere	  afsnit	  kunnet	  konstatere,	  at	  hjemmeundervisningen	  har	  været	  et	  stort	  ønske	  fra	  de	  respektive	  familiers	  side,	  et	  så	  stort	  ønske,	  at	  nogle	  af	  familierne	  selv	  har	  taget	  initiativ	  til	  at	  finansiere	  hjemmeundervisningen.	  Det	  er	  vores	  klare	  indtryk	  at	  de	  familier,	  vi	  har	  været	  ude	  at	  interviewe,	  alle	  har	  været	  stillet	  stærkt	  ressourcemæssigt.	  Dette	  er	  vigtigt,	  at	  man	  noterer	  sig	  dette,	  da	  situationen	  for	  børnene,	  ud	  fra	  vores	  forforståelse	  kunne	  have	  set	  ganske	  anderledes	  ud,	  hvis	  vi	  havde	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interviewet	  familier,	  hvor	  det	  havde	  været	  væsentligt	  mindre	  ressourcestærke	  familier.	  Et	  eksempel	  herpå	  kan	  ses	  ved	  at	  vi	  stillede	  Magnus´	  mor	  dette	  spørgsmål:	  	  
Interviewer:	  ”Hvordan	  tror	  du,	  det	  ville	  have	  været	  for	  Magnus,	  hvis	  I	  som	  forældre	  ikke	  
havde	  taget	  hånd	  om	  det	  faglige	  herhjemme	  og	  uddannet	  ham	  selv,	  så	  at	  sige?”(Bilag	  4).	  	  Hertil	  svarede	  Magnus’	  mor	  følgende:	  	  
”Han	  ville	  være	  fucked.	  Det	  er	  jeg	  ikke	  i	  tvivl	  om”	  (Bilag	  4).	  	  Det	  er	  naturligvis	  noget	  af	  en	  udmelding,	  at	  konstatere	  at	  hendes	  eget	  barn	  havde	  været	  ”fucked”,	  hvis	  ikke	  de	  selv	  havde	  taget	  hånd	  om	  situationen.	  Tager	  man	  dog	  situationen	  i	  betragtning,	  så	  er	  der	  nok	  noget	  om	  det.	  Magnus	  bliver,	  som	  skrevet	  tidligere,	  taget	  ud	  af	  skolen	  i	  hele	  vinterperioden	  og	  vender	  først	  tilbage	  engang	  i	  april	  eller	  maj	  måned.	  Dette	  har	  de	  gjort	  i	  flere	  år,	  og	  det	  kommer	  de	  også	  til	  at	  gøre	  fremadrettet	  (jf.	  6.2).	  Hvis	  dette	  scenarie	  havde	  udspillet	  sig	  i	  en	  mindre	  ressourcestærk	  familie,	  forestiller	  vi	  os,	  at	  situationen	  kunne	  have	  set	  ganske	  anderledes	  ud	  for	  Magnus.	  Sandsynligvis	  har	  Magnus´	  mor	  ret	  i,	  at	  han	  ville	  have	  været	  stillet	  rigtig	  dårligt	  i	  forhold	  til	  sine	  raske	  kammerater.	  Emmas	  mor	  delte	  samme	  holdning	  som	  Magnus´	  	  mor.	  Hun	  var	  meget	  enig	  i,	  at	  det	  krævede	  nogle	  ressourcestærke	  forældre,	  hvis	  barnet	  skulle	  kunne	  klare	  sig	  rent	  fagligt	  under	  et	  sygdomsforløb.	  Hun	  sagde	  således	  under	  interviewet:	  	  
”	  Jo,	  men	  det	  har	  nok	  også	  noget	  at	  gøre	  med,	  hvor	  ressourcestærke	  forældrene	  er,	  hvis	  det	  
er	  nogen	  som	  –	  nu	  går	  hun	  trods	  alt	  i	  8.	  klasse	  nu,	  så	  hendes	  opgaver	  begynder	  at	  få	  en	  vis	  
sværhedsgrad,	  og	  hvis	  man	  så	  har	  forældre,	  som	  selv	  er	  gået	  ud	  af	  9.	  eller	  10.	  klasse	  for	  
mange	  år	  siden,	  så	  kan	  de	  måske	  have	  sværere	  ved	  det	  end	  andre	  forældre,	  som	  har	  
uddannelse	  på	  et	  højere	  niveau”	  (Bilag	  2).	  	  Som	  det	  fremgår	  heraf,	  er	  det	  utroligt	  vigtigt	  at	  skolerne	  tilbyder	  eleverne	  den	  hjemmeundervisning,	  de	  er	  berettigede	  til.	  Det	  er	  heldigvis	  gået	  nogenlunde	  smertefrit	  med	  ”vores”	  informanter,	  da	  familierne	  på	  grund	  af	  deres	  egne	  ressourcer	  har	  været	  i	  stand	  til	  at	  hjælpe	  deres	  børn	  fagligt.	  Emmas	  mor	  stiller	  dog	  spørgsmålstegn	  ved,	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hvordan	  det	  reelt	  var	  gået	  Emma,	  hvis	  ikke	  de	  havde	  haft	  den	  samme	  mængde	  ressourcer	  til	  rådighed.	  Hvor	  Magnus’	  mor	  er	  klar	  i	  mælet	  og	  fortæller,	  at	  Magnus	  havde	  været	  dårligt	  stillet,	  hvilket	  ville	  have	  konsekvenser	  for	  hans	  videre	  færden.	  	  	  
	  
Opsummering	  Det	  er	  utroligt	  vigtigt,	  hvilket	  vi	  også	  har	  været	  inde	  på	  tidligere,	  at	  skolerne	  har	  fokus	  på,	  at	  give	  elever	  den	  hjemmeundervisning	  de	  er	  berettigede	  til.	  Den	  manglende	  undervisning	  kan	  have	  fatale	  konsekvenser,	  særligt	  for	  børn,	  der	  er	  opvokset	  i	  mindre	  ressourcestærke	  familier.	  Her	  er	  forældrene	  muligvis	  ikke	  i	  stand	  til	  at	  hjælpe	  børnene	  med	  deres	  lektier,	  hvilket	  ville	  sætte	  dem	  endnu	  mere	  tilbage	  fagligt	  .	   	  	  
7.4	  Social	  eksklusion	  Dette	  analyseafsnit	  vil	  omhandle	  de	  sociale	  konsekvenser	  og	  eftervirkninger,	  det	  har	  for	  et	  barn,	  at	  være	  sygemeldt	  fra	  sin	  skole	  i	  en	  længerevarende	  periode.	  Heri	  finder	  vi	  det	  vigtigt,	  at	  undersøge,	  hvorledes	  afsavnet	  fra	  skolen	  og	  klassekammeraterne	  har	  været,	  samt	  hvordan	  den	  efterfølgende	  tid,	  hvor	  barnet	  er	  vendt	  tilbage	  til	  klassen,	  er	  forløbet.	  Vi	  ønsker	  dermed	  at	  give	  læseren	  en	  bedre	  indsigt	  i	  og	  forståelse	  af	  de	  erfaringer	  og	  oplevelser	  elever,	  lærere	  og	  forældre	  måtte	  have	  med	  det	  inkluderende	  arbejde,	  både	  under	  og	  efter	  sygdomsforløbet.	  Igennem	  vores	  observationer	  af	  de	  transskriberede	  interviews,	  har	  vi	  således	  fundet	  frem	  til	  fire	  interessante	  aspekter	  under	  den	  sociale	  eksklusion,	  som	  vi	  finder	  relevante	  for	  implementeringen	  af	  inklusionen.	  Afsnittet	  vil	  derfor	  gennem	  en	  analyse	  af	  disse	  aspekter	  være	  med	  til	  at	  give	  et	  bedre	  indblik	  i,	  hvor	  mange	  faktorer	  der	  spiller	  ind	  i	  den	  inkluderende	  praksis,	  samt	  hvilke	  udfordringer	  og	  dilemmaer	  eleverne	  står	  overfor.	  	  
7.4.1	  Den	  sorte	  periode	  Én	  ting,	  der	  er	  fælles	  for	  alle	  repræsenterede	  børn	  er,	  at	  de	  alle	  har	  måttet	  gennemgå	  en	  periode,	  hvor	  de	  har	  været	  sygemeldt	  fra	  skolen.	  En	  periode,	  der	  altså	  samtidig	  involverer,	  at	  barnet	  hverken	  har	  muligheden	  for	  at	  være	  passivt,	  aktivt	  eller	  psykisk	  deltagende	  i	  skolen.	  Barnet	  er	  allerede	  ekskluderet	  fra	  skolen,	  i	  og	  med	  at	  den	  fysiske	  tilstedeværelse	  ikke	  længere	  er	  en	  mulighed	  (jf.	  7.3.1).	  Det	  interessante	  ved	  denne	  periode	  er,	  trods	  barnets	  ellers	  velfungerende	  sociale	  liv	  før	  sygdommen,	  at	  barnets	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sociale	  omgang	  lukkes	  fuldstændig	  ned	  efterfølgende.	  Livas	  mor	  udtaler	  i	  denne	  forbindelse:	  	  
”Liva	  har	  altid	  været	  en	  meget	  vellidt	  og	  meget	  udadvendt	  pige,	  sådan	  en	  de	  andre	  kom	  
hen	  til,	  hvis	  de	  skulle	  have	  en	  retfærdig	  løsning	  på	  et	  problem,	  for	  den	  løsning	  hun	  kom	  
med,	  var	  noget	  alle	  kunne	  respektere.	  Så	  hun	  har	  haft	  en	  rigtig	  høj	  stjerne,	  og	  det	  har	  
selvfølgelig	  hjulpet	  hende	  igennem,	  men	  det	  har	  været	  rigtig	  hårdt	  ved	  hende,	  hun	  har	  
nærmest	  haft	  en	  depression,	  vil	  jeg	  sige,	  og	  det	  var	  selvfølgelig	  blandt	  andet,	  fordi	  vi	  ikke	  
fandt	  ud	  af,	  hvad	  hun	  fejlede,	  og	  da	  vi	  så	  fandt	  ud	  af,	  hvad	  hun	  fejlede,	  så	  havde	  hun	  bare	  
ondt	  og	  ondt	  og	  ondt	  så	  længe.	  I	  den	  periode	  blev	  hun	  meget	  isoleret	  og	  mistede	  vennerne	  
på	  den	  måde”	  (Bilag	  8).	  	  Sygdomsforløbet	  resulterede	  altså	  i	  en	  tvungen	  eksklusion	  fra	  det	  formelle,	  professionelt	  ledede	  læringsfælleskab.	  En	  konsekvens	  vi	  kunne	  forvente	  som	  følge	  af	  den	  fysiske	  fraværelse	  (jf.	  7.3.1).	  Det	  vi	  finder	  væsentligt	  ved	  denne	  situation	  er,	  at	  Liva	  på	  egen	  vis	  vælger	  at	  lukke	  ned	  for	  samtlige	  fællesskaber,	  som	  er	  tilknyttet	  skolen.	  Et	  valg,	  der	  altså	  isolerede	  hende	  fuldstændigt	  fra	  omverdenen.	  Situationen	  beskriver	  hun	  selv	  således:	  	  
“Jeg	  havde	  det	  helt	  forfærdeligt.	  Jeg	  var	  deprimeret.	  Jeg	  kalder	  det	  for	  min	  sorte	  periode.	  
(…)	  Jeg	  var	  jo	  også	  så	  syg,	  så	  jeg	  ikke	  ville	  have,	  at	  nogle	  af	  mine	  venner	  skulle	  se	  mig”	  
(Bilag	  7).	  	  Der	  er	  ingen	  tvivl	  om,	  at	  hun	  virkelig	  ønskede	  at	  glemme	  denne	  periode.	  Hun	  nævnte	  gentagne	  gange,	  hvor	  forfærdelig	  denne	  tid	  havde	  været	  for	  hende,	  og	  hvor	  glad	  hun	  var	  for,	  at	  det	  nu	  ikke	  længere	  var	  aktuelt.	  Som	  tidligere	  beskrevet,	  var	  depressionen	  ifølge	  Maslow(2011)	  ligeledes	  et	  tegn	  på	  at	  denne	  frustration	  var	  årsag	  til	  forsvarsmekanismerne,	  der	  isolerede	  hende	  (jf.	  7.2).	  Vores	  underen	  i	  denne	  forbindelse	  går	  ikke	  så	  meget	  på	  de	  valg	  og	  beslutninger	  hun	  har	  truffet,	  men	  på	  hvorfor	  ingen	  i	  denne	  periode	  har	  grebet	  ind?	  Vi	  har	  at	  gøre	  med	  en	  pige,	  der	  på	  daværende	  tidspunkt	  var	  9-­‐10	  år	  gammel	  og	  bliver	  efterladt	  helt	  alene	  derhjemme.	  Liva	  fortæller	  selv,	  at	  hun	  stort	  set	  ikke	  var	  i	  skole	  hele	  3.	  klasse	  og	  af	  den	  grund	  fik	  et	  meget	  godt	  ”venskab”	  med	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sin	  hund	  (Bilag	  7).	  Et	  tegn,	  der	  igen	  peger	  mod	  en	  ensom	  pige,	  og	  et	  aspekt	  Livas	  mor	  udmærket	  var	  bevidst	  om,	  men	  ikke	  selv	  havde	  mulighed	  for	  at	  handle	  på.	  	  
”Jeg	  ville	  helt	  klart	  have	  gjort	  noget	  mere	  for	  at	  inkludere	  hende.	  Liva	  endte	  jo	  med	  den	  her	  
depressionstilstand,	  som	  jeg	  tror	  skyldes	  manglende	  inklusion,	  fordi	  hun	  jo	  endte	  med	  at	  
sidde	  meget	  herhjemme	  alene.	  Vi	  er	  måske	  også	  nogle	  mærkelige	  forældre,	  fordi	  vi	  ikke	  er	  
blevet	  hjemme	  hos	  hende,	  det	  er	  måske	  også	  lidt	  sært,	  men	  det	  har	  vi	  simpelthen	  ikke	  
kunnet”	  (Bilag	  8).	  	  Forældrene	  har	  således	  stået	  med	  valget	  mellem,	  at	  fravælge	  deres	  arbejde	  eller	  efterlade	  Liva	  alene	  hjemme	  under	  sygdomsforløbet.	  Hjælpen	  fra	  Kommunen	  lød	  på	  at	  modtage	  tabt	  arbejdsfortjeneste	  og	  derved	  tilbringe	  tiden	  sammen	  med	  Liva.	  En	  mulighed,	  der	  ikke	  var	  aktuel	  for	  deres	  vedkommende,	  eftersom	  dette	  valg	  ville	  medføre	  lukning	  af	  egen	  lægepraksis	  (Bilag	  8).	  Det	  betyder,	  at	  Liva	  igennem	  en	  periode	  på	  godt	  ét	  år	  har	  været	  ekskluderet	  fra	  fællesskabet	  i	  skolen	  og	  klubben,	  samt	  fællesskabet	  med	  venner	  og	  lærere.	  Med	  andre	  ord	  har	  hun,	  ifølge	  Qvortrups	  (2012)	  definition	  af	  inklusion,	  været	  fuldstændig	  ekskluderet	  for	  samtlige	  fællesskaber,	  hvad	  angår	  social	  tilknytning	  til	  skolen.	  Et	  faktum,	  der	  i	  den	  grad	  gør	  hendes	  dårlige	  associationer	  til	  sygdomsforløbet	  fuldt	  forståelig.	  Selvom	  Qvortrups	  (2012)	  definition	  fortæller	  os,	  at	  forholdet	  mellem	  de	  forskellige	  inklusions-­‐	  og	  eksklusions	  arenaer	  fremtræder	  en	  anelse	  komplekst,	  så	  tyder	  det	  altså	  på,	  at	  de	  sociale	  systemer	  i	  dette	  tilfælde	  hænger	  sammen	  i	  en	  vis	  forstand.	  Om	  det	  er	  den	  fysiske	  ekskludering	  fra	  skolen,	  der	  medfører	  ekskluderingen	  fra	  de	  andre	  fællesskaber,	  kan	  ikke	  umiddelbart	  konkluderes,	  da	  andre	  faktorer	  kan	  spille	  ind	  her.	  Tendenserne	  antyder	  i	  hvert	  fald,	  at	  alt	  socialt	  samvær	  nedlukkes	  og	  isolering	  er	  en	  konsekvens	  deraf.	  Vi	  oplever	  ligeledes,	  at	  Emmas	  reaktion	  under	  sygdomsforløbet	  har	  vist	  nogle	  tilsvarende	  tendenser.	  Emma	  har	  været	  udsat	  for	  en	  lungebetændelse	  i	  så	  svær	  en	  grad,	  at	  det	  har	  medført	  en	  del	  følgesygdomme	  efterfølgende.	  Hun	  har	  derfor	  været	  væk	  fra	  skolen	  i	  fire	  måneder	  (jf.	  6.1).	  Det	  sværeste	  for	  Emma	  virker	  igen,	  ligesom	  i	  Livas	  tilfælde,	  til	  at	  være	  situationen,	  hvor	  hun	  skal	  tilkendegive	  sygdommen	  for	  hendes	  venner.	  Som	  Emmas	  mor	  fortæller,	  gik	  der	  utrolig	  lang	  tid	  før,	  at	  denne	  frygt	  blev	  overvundet:	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”Ja,	  det	  er	  rigtig	  lang	  tid.	  Jeg	  tror,	  der	  er	  gået	  2	  ½	  måske	  3	  måneder,	  før	  hun	  fik	  besøg	  
første	  gang,	  og	  det	  var,	  fordi	  hun	  var	  bange	  for,	  hvad	  de	  ville	  tænke,	  når	  hun	  jo	  tabte	  14	  
kg.	  og	  var	  tynd	  i	  forvejen,	  og	  alt	  håret	  var	  væk.	  Og	  hun	  er	  jo	  i	  en	  alder,	  hvor	  man	  ikke	  har	  
lyst	  til	  at	  være	  anderledes”	  (Bilag	  2).	  	  Vi	  er	  altså	  igen	  vidne	  til	  en	  pige,	  der	  er	  ekskluderet	  fra	  alle	  fem	  sociale	  arenaer,	  (jf.	  5.3)	  og	  det	  er	  igen	  samme	  tendens,	  der	  virker	  til	  at	  være	  årsag	  til	  isoleringen,	  nemlig	  barnets	  eget	  valg.	  Der	  ses	  en	  fælles	  holdning	  til	  valget	  om	  at	  ekskludere	  sig	  fra	  fællesskabet	  under	  sygdomsforløbet.	  Hverken	  Emma	  eller	  Liva	  tager	  initiativ	  til	  besøg	  eller	  har	  lysten	  til	  at	  tage	  imod	  udefrakommende	  tilbud.	  De	  befinder	  sig	  i	  den	  såkaldte	  sorte	  periode,	  hvor	  de	  mest	  af	  alt	  har	  lyst	  til,	  at	  tiden	  blot	  skal	  gå,	  så	  de	  kan	  komme	  tilbage	  i	  skolen	  igen,	  sunde	  og	  raske.	  Emmas	  forældre	  manglede,	  ligesom	  Livas	  forældre,	  noget	  initiativ	  udefra,	  hvad	  angår	  inklusionen	  af	  Emma	  under	  sygdomsforløbet,	  og	  efter	  de	  3	  måneder	  tog	  de	  således	  problemet	  i	  egen	  hånd	  og	  handlede	  selv:	  	  
”Ja,	  vi	  fik	  presset	  på,	  altså	  hun	  ville	  jo	  ikke	  i	  starten,	  og	  vi	  havde	  det	  sådan,	  at	  jo	  flere	  
normale	  elementer,	  der	  kunne	  komme	  ind	  i	  hendes	  liv	  igen,	  jo	  bedre”	  (Bilag	  2).	  	  Et	  initiativ	  og	  et	  valg,	  som	  Qvortrup	  (2012)	  finder	  utroligt	  vigtigt	  for	  den	  inkluderende	  proces,	  da	  barnet	  her	  går	  fra	  at	  have	  forholdt	  sig	  passivt,	  til	  at	  deltage	  aktivt	  i	  den	  sociale	  inklusion	  (jf.	  5.3).	  Hverken	  Emma	  eller	  Liva	  havde	  mulighed	  for	  at	  deltage	  aktivt	  i	  klassen,	  altså	  det	  formelle,	  professionelt	  ledede	  fællesskab	  (jf.	  7.3.1),	  men	  det	  betyder	  ikke,	  at	  de	  andre	  sociale	  systemer	  ikke	  kan	  inkluderes.	  I	  netop	  Emmas	  tilfælde	  ser	  vi	  her	  en	  situation,	  hvor	  det	  interpersonelle	  fællesskab	  (jf.	  5.3)	  forsøges	  vedligeholdt.	  Hendes	  aktive	  deltagelse	  i	  barn-­‐barn	  fællesskabet	  har	  nu	  skabt	  muligheden	  for	  at	  opnå	  den	  sidste	  faktor,	  der	  skal	  til,	  før	  vi	  kan	  tale	  om	  en	  succesfuld	  inklusion	  (jf.	  5.3).	  Denne	  faktor	  omhandler	  den	  sociale	  respons	  og	  oplevelsen	  heraf.	  Føler	  hun,	  at	  vennerne	  er	  der	  for	  hende	  og	  er	  glade	  for	  at	  se	  hende,	  vil	  det	  medføre	  en	  positiv	  respons	  og	  dermed	  følelsen	  af	  at	  være	  inkluderet.	  Dette	  er	  heldigvis	  hvad	  Emma	  følte	  med	  hensyn	  til	  det	  frygtede	  besøg:	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”Det	  har	  selvfølgelig	  været	  hårdt	  inden,	  men	  efter	  så	  har	  jeg	  haft	  besøg	  af	  nogle	  af	  dem,	  jeg	  
har,	  udover	  familie,	  nok	  haft	  besøg	  af	  6	  veninder,	  ikke	  samtidig.	  Det	  var	  utroligt	  rart	  og	  
hjalp	  lidt	  på	  humøret”	  (Bilag	  1).	  	  Her	  oplever	  vi	  altså	  en	  succesfuld	  inklusionsproces,	  hvor	  alle	  faktorer	  i	  den	  første	  dimension	  af	  Qvortrups	  matrixfigur	  (2012)	  er	  inkluderet	  i	  ét	  af	  fællesskaberne	  (jf.	  5.3).	  Tager	  vi	  Honneths	  (2003)	  annerkeldelses	  teori	  i	  betragning,	  skyldes	  denne	  vellykkede	  inklusion	  endvidere,	  at	  hun	  bliver	  annerkendt	  i	  den	  privatsfære	  og	  derfor	  ikke	  længere	  oplever	  følelesen	  af	  krækelse	  (jf.	  7.1.1).	  	  Som	  vi	  observerede	  ved	  de	  sociale	  systemers	  negative	  påvirkning	  ,	  tyder	  det	  på,	  at	  den	  positive	  oplevelse	  ligeledes	  frembringer	  en	  tilsvarende	  effekt	  her.	  I	  hvert	  fald	  åbnede	  denne	  succesfulde	  oplevelse	  op	  for	  endnu	  et	  fællesskab	  ifølge	  Emmas	  forældre:	  	  
”Altså	  Emma	  har	  været	  så	  syg,	  så	  hun	  ikke	  har	  haft	  kræfter	  til	  at	  være	  ked	  af	  det,	  er	  min	  
opfattelse,	  men	  man	  kunne	  i	  hvert	  fald	  se,	  at	  da	  hun	  fik	  besøg	  af	  veninderne,	  blev	  der	  brugt	  
meget	  tid	  på	  mobiltelefon	  derefter,	  og	  så	  var	  det	  Facebook,	  der	  var	  den	  sociale	  kontakt	  –	  
hold	  kæft	  altså,	  hvor	  er	  det	  en	  god	  opfindelse,	  netop	  for	  at	  have	  nogle	  kontakter	  ud	  af	  
huset,	  ikke.	  Hun	  havde	  blandt	  andet	  mistet	  alt	  sit	  hår,	  og	  det	  har	  hun	  sagt	  har	  været	  en	  
stor	  udfordring,	  især	  det	  med	  at	  da	  hendes	  veninder	  skulle	  se	  hende.	  Det	  har	  virkelig	  været	  
vanskeligt	  for	  hende,	  så	  der	  er	  Facebook	  altså	  et	  rigtig	  godt	  alternativ.	  Det	  er	  i	  hvert	  fald	  
mit	  indtryk”	  (Bilag	  2).	  	  Emma	  er	  altså	  på	  kort	  tid	  gået	  fra	  at	  være	  fuldstændig	  isoleret	  og	  ekskluderet	  fra	  samtlige	  sociale	  systemer	  tilknyttet	  skolen,	  til	  at	  være	  inkluderet	  i	  både	  det	  interpersonelle	  fællesskab	  og	  det	  selvorganiserede	  fællesskab	  (jf.	  5.3).	  Nogle	  fællesskaber	  der	  medfører,	  at	  hun	  ikke	  forsvinder	  helt	  ud	  af	  skolens	  bekendtskaber,	  og	  som	  samtidig	  øger	  hendes	  sociale	  samvær	  og	  dermed	  humør.	  Initiativet	  fra	  forældrene	  har	  således	  vist	  sig	  at	  være	  den	  afgørende	  faktor	  i	  forbindelse	  med	  igangsætningen	  af	  den	  inkluderende	  praksis.	  	   	  	  Vi	  oplevede	  samme	  tendenser	  blandt	  de	  resterende	  informanter.	  Magnus’	  mor	  fortæller	  os,	  at	  han	  i	  tiden	  væk	  fra	  skolen	  forsvinder	  fuldstændigt.	  Det	  eneste	  fællesskab	  der	  bliver	  vedligeholdt,	  er	  kontakten	  mellem	  Magnus	  og	  hans	  lærere	  på	  skolen	  (Bilag	  4).	  Alle	  sociale	  systemer	  lukkes	  ellers	  ned,	  da	  Magnus	  ikke	  har	  mulighed	  for	  at	  deltage	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grundet	  sin	  sygdom	  (jf.	  6.2).	  Det	  er	  et	  valg,	  både	  Magnus’	  mor	  og	  han	  selv	  er	  bevidste	  om.	  De	  har	  i	  stedet	  valgt	  at	  fokusere	  på	  at	  opretholde	  den	  faglige	  kundskab.	  Magnus	  er	  glad	  for	  at	  være	  derhjemme	  og	  har	  det	  fint	  med	  kun	  at	  have	  sin	  familie	  omkring	  sig	  (Bilag	  3).	  Om	  Magnus	  i	  virkeligheden	  finder	  at	  dette	  som	  den	  bedste	  løsning,	  er	  svært	  at	  udlede,	  da	  forældrene	  ikke	  har	  valgt	  at	  involvere	  Magnus	  i	  denne	  beslutning.	  Eftersom	  fysisk	  kontakt	  med	  andre	  i	  vinterhalvåret	  kan	  have	  alvorlige	  konsekvenser	  for	  Magnus	  (jf.	  6.2)	  er	  det	  en	  beslutning	  forældrene	  har	  truffet	  i	  samarbejde	  med	  lægerne.	  En	  beslutning,	  der	  samtidigt	  har	  medført,	  at	  Magnus	  er	  fuldstændig	  ekskluderet	  fra	  samtlige	  sociale	  fællesskaber	  omkring	  ham.	  Sara	  er	  ligeledes	  bekendt	  med	  den	  sorte	  periode.	  Hun	  er	  desværre,	  ligesom	  Magnus,	  tvunget	  til	  at	  være	  hjemme	  fra	  skolen,	  da	  hun	  har	  fået	  konstateret	  den	  alvorlige	  diagnose,	  kræft.	  Da	  kræften	  medfører	  et	  behov	  for	  sterilitet,	  der	  er	  unormalt	  højt	  i	  forhold	  til	  normale	  børn,	  betyder	  det	  at	  Sara	  bliver	  nødt	  til	  at	  være	  hjemme	  i	  rene	  omgivelser	  (jf.	  6.3).	  Fuldstændig	  ekskluderet	  fra	  omverdenen.	  Den	  eneste	  mulighed	  for	  hende	  består	  i,	  at	  leve	  det	  sociale	  liv	  på	  nettet.	  Et	  alternativ,	  som	  Sara	  på	  ingen	  måde	  føler	  dækkende.	  Hun	  beskriver	  selv	  kampen	  for	  sammenhold	  med	  sine	  venner	  således:	  	  
“Man	  lærer	  at	  vænne	  sig	  til	  det	  med	  at	  sygdommen	  er	  hård,	  men	  det	  er	  meget	  svært	  at	  
have	  et	  sammenhold	  med	  nogle	  venner,	  når	  jeg	  ikke	  en	  gang	  må	  komme	  indenfor	  og	  være	  
sammen	  med	  dem!”	  (Bilag	  5).	  	  At	  skulle	  kæmpe	  en	  kamp	  for	  sammenholdet,	  udover	  kampen	  imod	  kræft	  i	  sig	  selv,	  har	  simpelthen	  taget	  pusten	  fra	  af	  hende.	  En	  tabt	  kamp,	  som	  beskrevet	  tidligere,	  der	  ligeledes	  fører	  til	  krækelse	  ifølge	  Honneths	  (2003)	  arkendelsesteori	  (jf.	  7.1.1).	  Vi	  oplevede	  af	  denne	  grund	  en	  pige,	  der	  var	  i	  stor	  sorg,	  og	  vi	  blev	  ligeledes	  efterladt	  med	  et	  indtryk	  af	  afmagt,	  bedrøvelse	  og	  uforståenhed.	  	  
	  
Opsummering	  I	  ovenstående	  har	  vi	  set,	  hvordan	  informanterne	  har	  ageret	  og	  handlet	  under	  deres	  sygdomsperiode,	  samt	  hvorledes	  deres	  omgivelser	  har	  reageret	  på	  denne	  opstående	  magtesløshed.	  Vi	  har	  således	  gennem	  deres	  forståelser	  opnået	  en	  ny	  viden,	  der	  fortæller	  os,	  at	  børnene	  i	  den	  første	  fase	  af	  sygdomsforløbet	  er	  meget	  isolerede	  og	  inaktive.	  Et	  aspekt,	  som	  vi	  inden	  indsamlingen	  af	  empirien	  ikke	  var	  bevidste	  om.	  Vi	  havde	  en	  
	  	   64	  
fordom	  om,	  at	  de	  socialt	  velfungerende	  børn	  ikke	  ville	  have	  vanskelige	  udfordringer	  med	  at	  bibeholde	  den	  sociale	  kontakt.	  Dette	  er	  dog	  ikke	  tilfældet.	  Man	  kan	  derfor	  antage,	  at	  der	  her	  burde	  indarbejdes	  en	  procedure,	  der	  kan	  håndtere	  tilfælde	  som	  disse.	  Tager	  vi	  Qvortrups	  definition	  (2012)	  i	  betragtning,	  samt	  vores	  forforståelse	  heraf,	  befinder	  problemet	  sig	  i	  den	  passive	  tilbageholdenhed	  (jf.	  5.3).	  Noget	  tyder	  på,	  at	  det	  kan	  være	  svært	  for	  et	  barn	  i	  så	  ung	  en	  alder	  at	  træffe	  de	  rigtige	  beslutninger	  for	  deres	  eget	  bedste.	  Det	  er	  derfor	  vigtigt,	  at	  hjælpen	  kommer	  udefra.	  Om	  det	  så	  er	  forældrene	  eller	  skolen,	  der	  skal	  tage	  initiativ,	  er	  en	  helt	  anden	  diskussion.	  Faktum	  er,	  at	  hjælpen	  ifølge	  informanterne	  er	  en	  nødvendig	  del	  af	  inklusionsprocessen	  under	  sygdomsperioden.	  Vi	  oplever	  således	  en	  mangelfuld	  opbakning	  fra	  de	  omkringliggende	  interessenter,	  der	  kan	  hjælpe	  børnene	  ud	  af	  den	  sorte	  periode	  hurtigst	  muligt.	  	  
7.4.2	  Vedligeholdelse	  af	  kontakt,	  -­‐	  et	  socialt	  savn?	  I	  den	  foregående	  analyse	  har	  vi	  erfaret,	  at	  der	  eksisterer	  nogle	  udfordringer	  med	  hensyn	  til	  de	  sociale	  relationer,	  når	  børnene	  ekskluderes	  fra	  undervisningen.	  Vi	  vil	  derfor	  undersøge,	  om	  den	  sociale	  kontakt	  er	  savnet	  af	  de	  sygemeldte	  elever,	  og	  hvilke	  overvejelser	  de	  ellers	  har	  gjort	  sig	  i	  forbindelse	  med	  kontakten	  udadtil.	  Vi	  vil	  således	  igennem	  deres	  oplevelser	  og	  erfaringer	  forsøge	  at	  forstå	  deres	  behov	  i	  det	  sociale	  fællesskab,	  samt	  hvilke	  barrierer	  der	  kan	  være	  årsag	  til	  blokeringen	  af	  denne	  forbindelse	  til	  kammeraterne.	  	  	   	  For	  at	  undersøge	  disse	  overvejelser,	  har	  vi	  igennem	  vores	  empiriske	  materiale	  først	  og	  fremmest	  erfaret	  et	  generelt	  savn	  blandt	  informanterne.	  Som	  vi	  observerede	  tidligere,	  gav	  Liva	  ligeledes	  udtryk	  for,	  at	  hun	  faldt	  meget	  let	  ud	  af	  skolen	  og	  de	  dermed	  forbundne	  sociale	  fællesskaber.	  Hun	  fortæller	  endvidere,	  at	  hun	  savnede	  klassekammeraterne	  utroligt	  meget	  i	  den	  tid,	  hun	  var	  væk	  fra	  skolen	  (Bilag	  7).	  Trods	  savnet	  reagerede	  hun	  ikke	  selv	  på	  sine	  følelser	  og	  skyder	  derfor	  heller	  ikke	  skylden	  på	  andre	  end	  hende	  selv.	  Men	  behovet	  for	  socialt	  samvær	  var	  altså	  eksisterende:	  	  
“Ja,	  det	  kunne	  da	  være	  rart,	  hvis	  de	  havde	  taget	  lidt	  kontakt	  med	  mig.	  Altså	  bare	  lige	  
sms’er	  eller	  noget	  i	  den	  stil.	  Det	  var	  noget,	  jeg	  godt	  kunne	  have	  tænkt	  mig.	  Men	  nu	  tog	  jeg	  
jo	  heller	  ikke	  selv	  så	  meget	  kontakt	  i	  starten,	  så	  jeg	  ved	  ikke	  rigtig,	  om	  jeg	  er	  lidt	  ude	  om	  
det	  selv”	  (Bilag	  7).	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Dette	  savn	  af	  vennerne	  var	  ikke	  noget,	  Livas	  mor	  havde	  observeret	  under	  sygdomsforløbet.	  Eftersom	  Liva	  altid	  havde	  været	  en	  udadvendt	  og	  social	  pige,	  der	  kunne	  omgås	  alle	  mennesker,	  var	  hun	  ikke	  opmærksom	  på	  problemer	  i	  denne	  kontekst.	  Først	  ved	  et	  tilbageblik	  i	  dag,	  kan	  hun	  danne	  sammenhæng	  mellem	  de	  triste	  perioder,	  der	  har	  eksisteret	  under	  tiden	  derhjemme,	  og	  de	  sociale	  mangler	  hun	  har	  lidt	  af.	  Liva	  har	  derfor	  været	  overladt	  meget	  til	  sig	  selv,	  hvilket	  hun	  har	  haft	  svært	  ved	  at	  tackle,	  og	  med	  denne	  konstatering	  kan	  Livas	  mor	  godt	  se,	  hvad	  der	  dengang	  ville	  have	  været	  bedst	  for	  Liva:	  	  
”Jamen,	  det	  er	  jo	  det	  der	  med,	  at	  hun	  stadigvæk	  er	  et	  sted	  i	  deres	  bevidsthed,	  og	  det	  kan	  
godt	  være,	  man	  hænger	  det	  op	  på	  noget	  fagligt	  ,eller	  man	  hænger	  det	  op	  på	  noget	  socialt,	  
men	  det	  vigtigste	  er	  jo,	  at	  man	  stadig	  er	  inkluderet”	  (Bilag	  8).	  	  Vi	  ser	  altså	  nogle	  tendenser,	  der	  antyder,	  at	  forældrene	  ikke	  altid	  har	  været	  opmærksomme	  på	  de	  sociale	  behov	  under	  sygdomsforløbet.	  Spørgsmålet	  er	  så,	  om	  det	  overhovedet	  skal	  være	  forældrenes	  ansvar?	  Noget	  tyder	  i	  hvert	  fald	  på,	  at	  de	  har	  en	  tendens	  til	  at	  overse	  disse	  behov,	  hvilket	  som	  tidligere	  nævnt,	  kan	  føre	  til	  krænkelse	  og	  frustrationer	  (jf.	  7.1.2	  &	  7.2).	  Vores	  generelle	  opfattelse	  er	  således	  også,	  at	  forældre	  har	  en	  masse	  andre	  ting,	  som	  de	  prioriterer	  højere.	  Det	  gælder	  først	  og	  fremmest	  barnets	  helbred,	  det	  faglige	  perspektiv	  og	  deres	  egen	  økonomiske	  situation	  (Bilag	  6).	  Vi	  ser	  derfor	  en	  mangelfuld	  opbakning	  fra	  skolens	  side,	  der	  skal	  varetage	  denne	  proces,	  således	  at	  barnets	  sociale	  tilknytning	  forbliver	  nogenlunde	  intakt.	  	  	  Vi	  oplever	  samme	  udfordringer	  i	  forbindelse	  med	  Saras	  sociale	  afsavn.	  Som	  vi	  erfarede	  tidligere,	  er	  hun	  enormt	  ensom	  og	  isoleret	  derhjemme.	  Hun	  ønsker	  egentlig	  at	  tale	  med	  nogen,	  men	  ser	  ligesom	  Liva	  nogle	  problemer	  med	  hensyn	  til	  forståelse	  af	  sygdommen	  i	  skolen:	  	  	  
“Ja,	  men	  de	  skriver	  ikke	  særlig	  meget	  privat	  til	  mig!	  Tror	  ,de	  har	  været	  rigtig	  bange.	  De	  har	  
ikke	  vidst,	  hvornår	  de	  sådan	  kunne	  skrive	  til	  mig.	  Og	  hvad	  de	  skulle	  skrive?	  De	  ved	  jo	  godt,	  
at	  kræft	  er	  en	  rigtig	  hård	  sygdom.	  De	  så	  selv,	  hvor	  syg	  jeg	  var	  2	  måneder	  inden,	  lægerne	  
fandt	  ud	  af,	  hvad	  jeg	  fejlede”	  (Bilag	  5).	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Igen	  er	  vi	  vidne	  til,	  at	  skolen	  ikke	  rigtig	  påtager	  sig	  noget	  ansvar	  i	  forbindelse	  med	  at	  hjælpe	  Sara	  på	  den	  sociale	  front.	  I	  dette	  tilfælde	  har	  Saras	  mor	  selv	  været	  oppe	  i	  klassen	  for	  at	  fortælle,	  hvor	  vigtigt	  det	  er	  for	  Sara,	  at	  de	  kontakter	  hende	  og	  ikke	  glemmer	  hende,	  mens	  hun	  er	  væk	  (Bilag	  6).	  Dette	  er	  desværre	  endt	  uden	  held.	  Saras	  mor	  forklarer	  yderligere,	  at	  Sara	  selv	  har	  gjort	  en	  del	  for	  at	  opretholde	  kontakten	  i	  starten,	  men	  at	  de	  andre	  i	  klassen	  ikke	  rigtig	  kontaktede	  hende	  ellers.	  Det	  har	  medført,	  at	  Sara	  er	  begyndt	  at	  beskytte	  sig	  selv	  ved	  at	  stoppe	  med	  at	  tage	  kontakt.	  I	  forlængelse	  af	  dette	  udtaler	  hun:	  	  
“Jeg	  har	  heller	  ikke	  lyst	  til	  at	  skrive	  til	  dem	  hele	  tiden.	  For	  så	  virker	  det	  bare	  som	  om,	  at	  jeg	  
er	  totalt	  desperat	  efter	  at	  få	  nogen	  og	  snakke	  med,	  og	  det	  skal	  jo	  heller	  ikke	  virke	  sådan”	  
(Bilag	  5).	  	  Processen	  er	  derved	  gået	  i	  stå,	  hvor	  det	  ser	  allerværst	  ud	  for	  Sara.	  Hun	  har	  valgt	  at	  forholde	  sig	  passivt	  i	  et	  forsøg	  på	  at	  forsvare	  sig	  selv,	  hvilket	  betyder,	  at	  hun	  ikke	  længere	  selv	  er	  aktiv	  i	  inklusionsprocessen	  (jf.	  5.3).	  Det	  eneste	  fællesskab	  tilknyttet	  skolen,	  som	  hun	  nu	  er	  inkluderet	  i,	  er	  forholdet	  til	  sin	  hjemmeundervisningslærer	  (jf.	  7.3.2).	  En	  lærer,	  som	  hun	  ikke	  engang	  er	  helt	  tilfreds	  med,	  men	  stadig	  ser	  som	  sit	  lyspunkt	  i	  løbet	  af	  dagen,	  eftersom	  det	  er	  den	  eneste	  kontakt	  udadtil	  (Bilag	  5).	  Med	  den	  forforståelse	  vi	  har	  gennem	  Qvortrups	  (2012)	  definition	  af	  inklusion	  og	  den	  nye	  viden	  vi	  har	  tilegnet	  os	  via	  Livas	  og	  Saras	  opfattelser,	  kan	  vi	  altså	  konstatere,	  at	  der	  eksisterer	  nogle	  udfordringer,	  som	  ikke	  længere	  kan	  håndteres	  af	  hverken	  forældrene	  eller	  barnet	  selv.	  Vi	  ser	  derfor	  skolen	  som	  en	  oplagt	  initiativtager	  til	  at	  tage	  ansvar	  for	  dette	  element	  i	  inklusionsprocessen.	  En	  af	  mulighederne,	  som	  vi	  igennem	  empiriindsamlingen	  har	  fundet	  interessante,	  er	  breve	  til	  eleven.	  Denne	  løsning	  har	  ifølge	  Magnus	  og	  Christian	  givet	  positive	  oplevelser.	  Magnus	  har	  blandt	  andet	  modtaget	  breve	  med	  hilsner	  fra	  klassen	  op	  til	  jul,	  hvor	  Christian	  har	  modtaget	  breve	  efter	  indlæggelsen	  på	  hospitalet	  (Bilag	  3	  &	  9).	  Begge	  tilfælde	  har	  skabt	  utroligt	  meget	  glæde	  hos	  det	  enkelte	  barn.	  Vi	  finder	  desuden	  nogle	  andre	  tiltag	  interessante,	  hvad	  denne	  udfordring	  angår,	  hvilket	  vi	  senere	  i	  analysen	  vil	  komme	  ind	  på.	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Vi	  har	  generelt	  set,	  at	  forældrene	  enten	  overser	  børnenes	  sociale	  afsavn	  eller	  at	  forældrene	  simpelthen	  ikke	  er	  i	  stand	  til	  at	  påtage	  sig	  opgaven.	  Vi	  har	  ligeledes	  erfaret,	  at	  det	  kan	  være	  særdeles	  svært	  for	  det	  enkelte	  barn	  at	  håndtere	  negativ	  social	  respons.	  Barnet	  kæmper	  i	  forvejen	  med	  sin	  sygdom	  og	  kan	  derfor	  ikke	  finde	  overskud	  til	  at	  imødegå	  flere	  udfordringer.	  En	  udfordring,	  som	  vi	  ikke	  havde	  set	  opstå,	  men	  som	  vi	  finder	  det	  yderst	  vigtigt	  at	  finde	  en	  løsning	  på.	  Vi	  vil	  derfor	  i	  den	  videre	  analyse	  forsøge	  at	  gå	  i	  dybden	  med	  dette	  problem,	  så	  en	  eventuel	  løsning	  kan	  udformes.	  	  
7.4.3	  Den	  nye	  pige	  i	  klassen	  Hvor	  vi	  i	  de	  tidligere	  afsnit	  har	  fokuseret	  meget	  på	  den	  hjemlige	  front	  under	  sygdomsforløbet,	  vil	  vi	  nu	  bevæge	  os	  videre	  i	  processen	  og	  her	  forsøge	  at	  skabe	  en	  forståelse	  for	  forløbet	  efter	  tilbagevenden	  til	  klassen.	  Glider	  børnene	  let	  ind	  i	  de	  vante	  omgivelser,	  eller	  har	  de	  sociale	  lag	  ændret	  sig	  undervejs?	  Det	  er	  nogle	  af	  de	  overvejelser,	  vi	  har	  gjort	  os,	  og	  som	  vi	  vil	  forsøge	  at	  undersøge	  i	  dette	  afsnit.	  Vi	  vil	  hovedsageligt	  kredse	  om	  Saras	  og	  Livas	  tanker	  og	  følelser.	  Dette	  skyldes,	  at	  vi	  hos	  dem	  har	  erfaret	  en	  større	  ekskludering	  fra	  de	  sociale	  systemer	  i	  tiden	  væk	  fra	  skolen,	  samt	  at	  de	  begge	  virkelig	  brændte	  for	  at	  komme	  tilbage	  til	  skolen	  og	  klassekammeraterne	  igen.	  Vi	  har,	  igennem	  arbejdet	  med	  vores	  empiriske	  materiale,	  bemærket	  nogle	  forundrende	  forhold	  i	  forbindelse	  med	  denne	  tilbagevenden	  til	  klassen.	  Inden	  projektets	  indsamling	  af	  empiri	  havde	  vi	  en	  forestilling	  om,	  at	  de	  syge	  elever	  glædeligt	  ville	  blive	  modtaget	  i	  skolen	  igen	  efter	  en	  sygdomsperiode,	  men	  i	  denne	  henseende	  viser	  der	  sig	  umiddelbart	  nogle	  komplikationer.	  I	  hvert	  fald	  står	  Sara	  med	  følelsen	  af,	  igen,	  at	  skulle	  bruge	  kræfter	  som	  hun	  ikke	  rigtigt	  besidder:	  	  
“Det	  var	  ret	  svært.	  Fordi	  man	  skal	  bruge	  kræfter	  på	  at	  komme	  tilbage	  og	  sådan	  noget”	  
(Bilag	  5).	  	  Som	  vi	  erfarede	  tidligere,	  har	  det	  været	  meget	  svært	  for	  Sara	  at	  tage	  initiativ	  til	  at	  skabe	  fællesskaber,	  da	  hun	  både	  er	  svag	  helbredsmæssigt	  og	  samtidig	  er	  socialt	  svækket	  efter	  flere	  nederlag,	  grundet	  den	  negative	  sociale	  respons	  fra	  klassekammeraterne.	  Dette	  ville	  Honnet	  (2003)	  se	  på,	  som	  en	  krænkelse	  i	  den	  sociale	  sfære	  som	  tidligere	  nævnt	  (7.1.1).	  Trods	  disse	  konstateringer	  fra	  hendes	  forældre	  og	  skolen,	  er	  det	  nu	  igen	  op	  til	  hendes	  selv	  at	  skabe	  sociale	  relationer.	  Forskellen	  er	  blot	  her,	  at	  hun	  nu	  befinder	  sig	  på	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skolen,	  fysisk,	  og	  ikke	  på	  Facebook	  over	  internettet.	  Skolen	  påtager	  sig	  altså	  ikke	  noget	  ansvar	  overfor	  denne	  proces	  og	  overlader	  dermed	  inkluderingen	  til	  hende	  selv.	  En	  påtvungen	  opgave,	  som	  hun	  tydeligvis	  ikke	  er	  klar	  til:	  	  
“De	  er	  ret	  store	  i	  forhold	  til	  deres	  alder.	  De	  har	  meget	  travlt,	  synes	  jeg.	  De	  var	  væk	  fra	  
skolen,	  så	  snart	  klokken	  ringede	  ud.	  Jeg	  nåede	  ikke	  engang	  at	  spørge	  nogen,	  om	  de	  kunne	  
være	  sammen	  eller	  noget.	  Jeg	  er	  den	  anden	  yngste	  i	  klassen,	  så	  jeg	  har	  meget	  svært	  ved	  at	  
følge	  med	  oppe	  i	  hovedet…”	  (Bilag	  5).	  	  Ikke	  nok	  med,	  at	  hun	  lider	  af	  et	  enormt	  socialt	  tab	  som	  følge	  af	  hendes	  sygdom,	  det	  ser	  altså	  også	  ud	  til,	  at	  hun	  nu	  står	  overfor	  endnu	  en	  udviklingsmæssig	  udfordring.	  Hun	  er	  en	  del	  yngre	  end	  de	  resterende	  i	  klassen	  og	  mangler	  desuden	  den	  normale	  udvikling,	  da	  hun	  har	  været	  væk	  fra	  omverdenen	  i	  en	  længere	  periode.	  Vi	  står	  altså	  med	  flere	  udfordringer	  og	  oplever	  igen	  en	  mangelfuld	  opbakning	  fra	  skolens	  side.	  Opgaven	  selv,	  finder	  vi	  det	  i	  hvert	  flad	  usandsynligt,	  at	  hun	  kan	  varetage.	  Liva	  er	  ligeledes	  med	  til	  at	  illustrere	  denne	  manglende	  opbakning.	  Hun	  var	  ellers	  utrolig	  glad	  for	  at	  komme	  tilbage	  i	  skolen,	  men	  husker	  alligevel	  tiden	  som	  en	  ret	  hård	  periode	  (Bilag	  7).	  Hun	  fortæller	  desuden,	  at	  det	  svære	  ved	  processen	  var	  at	  komme	  tilbage	  til	  vennerne	  igen	  og	  uddyber	  således:	  	  
“Det	  var	  lidt	  ligesom	  om,	  at	  jeg	  var	  den	  nye	  pige	  i	  klassen.	  Jeg	  var	  lidt	  mere	  udenfor.	  Stod	  
lidt	  alene	  i	  starten”	  (Bilag	  7).	  	  Det	  skal	  dog	  siges,	  at	  Liva	  senere	  fandt	  ud	  af	  at	  komme	  tilbage	  til	  vennerne	  igen	  på	  egen	  hånd.	  En	  succesfuld	  historie,	  men	  som	  alligevel	  ikke	  forløb	  helt	  uden	  tab	  eller	  yderligere	  krænkelser,	  som	  Honneth	  ville	  have	  tolket	  det	  (jf.	  71.1):	  	  	  
“Jeg	  er	  kommet	  bagud	  i	  venskaber,	  hvis	  jeg	  kan	  sige	  det	  på	  den	  måde.	  Nu	  har	  de	  andre	  haft	  
oplevelser	  med	  hinanden,	  som	  jeg	  ikke	  har	  været	  med	  til.	  Så	  jeg	  har	  ikke	  kunnet	  tale	  med	  
dem	  om	  det”	  (Bilag	  7).	  	  Dertil	  forklarer	  hendes	  klasselærer	  desuden,	  at	  hun	  ligesom	  Sara,	  har	  stået	  overfor	  nogle	  udviklingsmæssige	  udfordringer.	  Han	  fortæller,	  at	  da	  Liva	  kom	  tilbage	  i	  klassen	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var	  hun	  meget	  fokuseret	  på	  det	  faglige,	  hvilket	  skabte	  noget	  pigefnidder,	  da	  de	  andre	  gik	  lidt	  mere	  op	  i	  fest	  og	  sjov.	  Dette	  element	  i	  udviklingen	  som	  teenager,	  mente	  læreren	  ikke	  umiddelbart,	  at	  Liva	  var	  så	  god	  til	  at	  håndtere,	  da	  hun	  af	  gode	  grunde	  ikke	  har	  været	  vant	  til	  denne	  ageren	  (Bilag	  11).	  
	  
Opsummering	  Som	  det	  kan	  ses	  i	  afsnittet,	  er	  tilbagevenden	  til	  klassen	  efter	  en	  længere	  sygdomsperiode	  ikke	  helt	  uden	  konsekvenser.	  Selvom	  informanterne	  har	  været	  velfungerende,	  socialt	  såvel	  som	  fagligt,	  inden	  fraværsperioden,	  viser	  der	  sig	  alligevel	  nogle	  udfordringer	  i	  forbindelse	  med	  inkluderingen	  efterfølgende.	  Tager	  vi	  Qvortrups	  definition	  (2012)	  i	  betragtning,	  befinder	  begge	  informanter	  sig	  i	  den	  sociale	  inklusion.	  De	  er	  optaget	  i	  klassen	  og	  deltager	  ligeledes	  aktivt	  i	  fællesskabet.	  Men	  selvom	  informanterne	  altså	  er	  fysisk	  tilstede	  og	  ligeledes	  forsøger	  at	  deltage	  aktivt,	  føler	  de	  ikke	  umiddelbart,	  at	  de	  opnår	  social	  respons	  og	  dermed	  følelsen	  af	  at	  være	  inkluderet.	  De	  oplever	  således	  nogle	  barrierer,	  der	  blokerer	  for	  den	  psykiske	  inklusion	  (jf.	  5.3).	  Nogle	  barrierer,	  som	  vi	  inden	  projektet	  ikke	  havde	  set	  som	  et	  problem	  i	  inkluderende	  praksis.	  Vi	  har	  dermed	  opnået	  en	  ny	  forforståelse,	  som	  vi	  senere	  i	  analysen	  vil	  arbejde	  videre	  med.	  	   	  
7.4.4	  Små	  fejl	  –	  Store	  tab	  Vi	  har	  nu	  set	  hvilke	  udfordringer,	  der	  eksisterer	  i	  processen	  under	  sygdomsforløbet	  samt	  tilbagevenden	  til	  klassen	  efterfølgende.	  Men	  hvordan	  forløber	  den	  resterende	  proces?	  Barnet	  er	  ganske	  vist	  tilbage	  i	  klassen,	  men	  vi	  formoder,	  at	  barnet	  kan	  stå	  overfor	  nogle	  udfordringer	  i	  forbindelse	  med	  den	  fysiske	  omgang	  med	  andre.	  Vi	  vil	  derfor	  i	  dette	  afsnit	  forsøge	  at	  skabe	  en	  forståelse	  for	  de	  dilemmaer,	  informanterne	  har	  været	  udsat	  for	  i	  denne	  henseende.	  	  Ser	  vi	  overordnet	  på	  empirien,	  er	  føromtalte	  fordom	  heller	  ikke	  helt	  ved	  siden	  af.	  Vi	  oplever	  nemlig	  generelt	  blandt	  informanterne,	  at	  de	  har	  været	  udsat	  for	  oplevelser,	  der	  i	  forhold	  til	  deres	  sygdom,	  har	  skabt	  problemer	  i	  den	  daglige	  undervisning,	  og	  her	  taler	  vi	  altså	  om	  problemer	  i	  den	  kategori,	  der	  ikke	  efterlader	  børnene	  uden	  ar	  på	  sjælen.	  	  Tager	  vi	  udgangspunkt	  i	  Liva,	  så	  ser	  vi	  at	  gøre	  med	  en	  pige,	  der	  ikke	  har	  mulighed	  for	  at	  bevæge	  sig	  frit	  rundt	  på	  skolen	  (jf.	  6.4).	  Af	  denne	  grund	  valgte	  skolen,	  efter	  forespørgsel	  fra	  forældrene,	  at	  flytte	  hele	  Livas	  klassetrin	  fra	  anden	  sal	  ned	  i	  stuen.	  Et	  tiltag,	  som	  i	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den	  grad	  gjorde	  indtryk	  og	  fik	  det	  gode	  humør	  frem	  hos	  hende	  (Bilag	  7).	  Desværre	  var	  det	  ikke	  alle	  lærere,	  der	  valgte	  at	  følge	  denne	  form	  for	  hensynstagen.	  I	  en	  musiktime,	  hvor	  de	  skulle	  flytte	  klasseværelse	  til	  en	  anden	  etage,	  sagde	  læreren	  til	  Liva,	  at	  hun	  kunne	  blive	  i	  klassen,	  da	  hun	  jo	  ikke	  kunne	  gå	  med	  op.	  Et	  valg,	  som	  hverken	  var	  den	  bedste	  løsning	  ifølge	  Liva	  eller	  hendes	  mor:	  	  
”Ja,	  hun	  blev	  helt	  vildt	  ked	  af	  det.	  Der	  har	  jeg	  det	  lidt	  sådan,	  at	  det	  er	  en	  lille	  pige	  på	  30	  kg.	  
Så	  bær	  hende	  dog,	  eller	  få	  en	  af	  de	  stærke	  mandlige	  lærere	  til	  det.	  Til	  sidst	  måtte	  jeg	  tage	  
initiativ	  til	  at	  tage	  ud	  på	  hjælpemiddelcentralen	  for	  at	  hente	  en	  kørestol”	  (Bilag	  8).	  	  Vi	  oplever	  altså	  en	  skole,	  der	  ikke	  kan	  administrere,	  at	  informere	  samtlige	  involverede.	  Nok	  er	  skolens	  intention,	  fra	  ledelsens	  side,	  at	  hjælpe	  Liva	  så	  meget	  som	  overhovedet	  muligt,	  men	  hvis	  ikke	  alle	  implicerede	  i	  undervisningen	  modtager	  denne	  information	  eller	  agerer	  efter	  den,	  så	  falder	  idéen	  til	  jorden.	  Liva	  fortæller	  desuden	  om	  en	  anden	  hændelse,	  hvor	  de	  skulle	  på	  tur	  med	  klassen.	  I	  denne	  periode	  led	  hun	  af	  psoriasis	  i	  den	  ene	  hånd,	  hvilket	  så	  ret	  alvorligt	  ud.	  Hun	  havde	  derfor	  underrettet	  både	  lærer	  og	  klassekammerater	  om,	  at	  der	  ikke	  var	  smittefare	  forbundet	  med	  det,	  og	  at	  de	  ikke	  skulle	  bekymre	  sig	  om	  det	  (Bilag	  7).	  Trods	  denne	  udmelding	  står	  hun	  alligevel	  alene	  i	  denne	  situation:	  	  
“Jeg	  blev	  lukket	  ret	  meget	  ude	  af	  den	  her	  gruppe,	  og	  jeg	  havde	  ikke	  rigtig	  nogen	  at	  være	  
sammen	  med.	  Når	  vi	  skulle	  gå	  tur,	  så	  stod	  jeg	  tit	  alene,	  selvom	  man	  skulle	  finde	  en	  makker,	  
og	  selvom	  jeg	  havde	  min	  'raske	  hånd'	  så	  var	  de	  stadig	  bange	  for	  at	  blive	  smittet”	  (Bilag	  7).	  	  Vi	  er	  således	  igen	  vidne	  til,	  at	  læreren,	  heller	  ikke	  i	  denne	  situation,	  er	  opmærksom	  nok.	  Man	  kan	  ikke	  bebrejde	  børnene	  i	  denne	  sag,	  men	  vi	  mener	  bestemt,	  at	  læreren	  bør	  forudse	  hændelser	  som	  disse	  og	  handle	  proaktivt.	  Der	  er	  ingen	  tvivl	  om,	  at	  disse	  episoder	  gør	  utroligt	  ondt	  på	  børnene,	  da	  ingen	  i	  denne	  alder	  har	  lyst	  til	  at	  være	  anderledes	  eller	  blive	  holdt	  udenfor	  (Bilag	  8).	  	  Liva	  er	  ikke	  den	  eneste	  der	  oplever	  disse	  nederlag.	  Magnus’	  mor	  fortæller	  her	  om	  en	  episode	  til	  motionsdagen,	  hvor	  hun	  heller	  ikke	  umiddelbart	  finder	  anerkendelse	  i	  lærernes	  arbejde:	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“Jeg	  kan	  blive	  idiot	  over	  at	  man	  siger:	  "Nu	  skal	  vi	  løbe	  rundt	  i	  Roskilde",	  og	  drengen	  har	  
astma	  og	  kan	  ikke	  få	  vejret,	  og	  så	  er	  det	  en	  gammel	  pensionist,	  der	  kommer	  og	  finder	  ham	  
på	  en	  trappesten,	  og	  der	  er	  ikke	  en	  af	  de	  fem	  lærere,	  der	  var	  med	  til	  at	  planlægge	  
arrangementet,	  der	  så	  meget	  som	  for	  fem	  flade	  øre	  har	  øje	  på	  en	  knægt	  i	  tredje	  klasse,	  der	  
sidder	  på	  en	  trappesten	  nede	  i	  Ringstedsgade.	  SÅ	  bliver	  jeg	  vred”	  (Bilag	  4).	  	  Hun	  uddyber	  endvidere,	  at	  det	  for	  hende	  er	  uforståeligt,	  hvordan	  en	  skole	  kan	  tilrettelægge	  alle	  deres	  idrætstimer	  efter,	  hvor	  hurtig	  man	  er	  til	  at	  løbe	  eller	  lignende	  	  konkurrenceprægede	  aktiviteter,	  der	  ifølge	  Honneth	  (2003)	  kan	  føre	  til	  en	  krænkelse	  i	  den	  solidariske	  sfære	  (jf.	  7.1.2).	  Hun	  mener	  ligeledes,	  at	  denne	  form	  for	  undervisning	  skader	  selvværdet	  hos	  de	  mindre	  gode	  atleter.	  Af	  denne	  grund	  har	  hun	  af	  flere	  omgange	  overvejet	  at	  holde	  Magnus	  hjemme	  fra	  skole,	  da	  den	  negative	  påvirkning	  ellers	  vil	  tilføre	  ham	  store	  nederlag	  (Bilag	  4).	  Vi	  observerede	  i	  denne	  forbindelse	  en	  meget	  vred	  tone	  fra	  Magnus’	  mor	  og	  var	  på	  ingen	  måde	  i	  tvivl	  om,	  at	  disse	  episoder	  virkelig	  var	  uønskede	  fra	  morens	  side.	  Hun	  slutter	  af	  med	  at	  konstatere:	  	  
“Ja,	  jeg	  er	  jo	  så	  fokuseret	  på,	  hvad	  der	  giver	  succesoplevelse	  og	  sejrsfølelse,	  og	  hvad	  der	  
ikke	  gør.	  For	  i	  sidstnævnte	  tilfælde,	  så	  kommer	  han	  ikke	  af	  sted”	  (Bilag	  4).	  	  Det	  sidstnævnte	  er	  lige	  præcis	  det,	  vi	  forsøger	  at	  undgå	  via	  inklusionen.	  Det	  er	  derfor	  særdeles	  vigtigt,	  at	  lærerne	  har	  disse	  udfordringer	  for	  øje.	  Man	  kan	  selvfølgelig	  argumentere	  for	  et	  enkeltstående	  tilfælde	  af	  uopmærksomhed,	  men	  Magnus	  er	  desværre	  ikke	  den	  eneste	  af	  vores	  informanter,	  der	  har	  lidt	  store	  nederlag	  ved	  netop	  Motionsdagen.	  Christian,	  der	  har	  et	  ben,	  der	  er	  væsentligt	  kortere	  end	  det	  andet	  (jf.	  6.5),	  kunne	  af	  gode	  grunde	  heller	  ikke	  deltage	  i	  løbet.	  Han	  sad	  på	  daværende	  tidspunkt	  stadigvæk	  i	  kørestol,	  da	  han	  endnu	  ikke	  var	  kommet	  sig	  efter	  operationen.	  Her	  mener	  Christians	  mor	  ligeledes	  at	  der	  mangler	  en	  opmærksom	  person,	  der	  kan	  sørge	  for,	  at	  han	  i	  stedet	  kunne	  tage	  tid	  på	  de	  andre	  eller	  blive	  hjemme	  fra	  skole.	  Hun	  beskriver	  i	  hvert	  fald	  ikke	  dagen	  som	  en	  succeshistorie,	  tværtimod:	  	  
“Men	  han	  kunne	  jo	  simpelthen	  ikke	  være	  med	  til	  at	  løbe.	  Han	  kørte	  bare	  ned	  i	  hjørnet	  af	  sit	  
klasseværelse	  og	  kiggede	  ind	  i	  væggen.	  Det	  var	  altså	  ikke	  sjovt.	  Alle	  de	  andre	  de	  fes	  jo	  ud	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alle	  sammen.	  Han	  græd	  ikke,	  men	  det	  var	  meget	  tydeligt,	  hvad	  han	  mente	  om	  den	  episode”	  
(Bilag	  10).	  	  Igen	  må	  vi	  konstatere,	  at	  der	  mangler	  en	  opbakning	  til	  de	  børn,	  der	  har	  særlige	  behov.	  
Opsummering	  Det	  er	  tydeligt,	  at	  alle	  informanterne	  har	  oplevet	  episoder,	  hvor	  de	  føler	  sig	  særligt	  svigtet.	  Der	  hersker	  derfor	  ingen	  tvivl	  om,	  at	  disse	  ’små’	  tilfælde	  af	  uopmærksomhed,	  påvirker	  informanterne	  hårdere	  end	  som	  så.	  Vi	  finder	  af	  den	  grund	  situationen	  meget	  alvorlig.	  Informanterne	  lider	  i	  forvejen	  under	  svære	  betingelser,	  hvilket	  på	  ingen	  måde	  burde	  forværres	  af	  skolen.	  Skolen	  har	  til	  formål	  at	  inkludere	  bedst	  muligt	  efter	  tilbagekomsten	  og	  skal	  derfor	  forsøge	  at	  undgå	  hændelser	  som	  de	  føromtalte.	  Dette	  er	  igen	  et	  problem	  og	  samtidig	  en	  udfordring,	  som	  vi	  vil	  forsøge	  at	  indarbejde	  i	  en	  løsningsmetode	  senere	  i	  analysen.	    	  
Samlet	  opsummering	  Vi	  har	  tidligere	  i	  analysen	  fundet	  ud	  af,	  at	  børnene	  i	  lange	  perioder	  bliver	  ekskluderet	  fagligt,	  da	  de	  ikke	  kan	  deltage	  i	  klasseundervisningen	  på	  grund	  af	  deres	  sygdom.	  De	  mister	  derfor	  både	  den	  faglige	  læring	  fra	  klasseunderviseren	  og	  læring	  gennem	  den	  interaktion,	  børnene	  har	  med	  hinanden	  .	  Herudover	  har	  vi	  erfaret,	  at	  ingen	  af	  vores	  informanter	  under	  sygdomsforløbet	  er	  blevet	  tilbudt	  hjemmeundervisning,	  selvom	  det	  er	  et	  retskrav,	  at	  skolen	  skal	  tilbyde	  eleverne	  denne	  service.	  	  Vi	  har	  yderligere	  fundet	  ud	  af,	  at	  børnene	  er	  meget	  opsatte	  på	  at	  få	  hjemmeundervisning,	  da	  det	  kan	  være	  svært	  for	  børnene	  at	  vende	  tilbage	  til	  skoleundervisning	  på	  lige	  fod	  med	  de	  andre	  klassekammerater,	  særligt	  i	  matematik.	  De	  manglende	  succesoplevelser	  fører	  til,	  at	  eleven	  føler	  sig	  krænket,	  da	  eleven	  ikke	  længere	  oplever	  anerkendelse	  for	  sine	  gode	  præstationer.	  Den	  manglende	  anerkendelse	  kan	  endvidere	  føre	  til,	  at	  eleven	  ikke	  har	  lyst	  til	  at	  deltage	  aktivt	  i	  undervisningen,	  hvilket	  vil	  betyde	  at	  eleven	  ekskluderer	  sig	  selv	  fra	  læringsrummet.	  Den	  manglende	  hjemmeundervisning	  kan	  herfor	  have	  særdeles	  store	  konsekvenser	  for	  børnene.	  Specielt	  store	  konsekvenser	  har	  det	  for	  de	  børn,	  der	  er	  opvokset	  i	  mindre	  ressourcestærke	  familier,	  da	  forældrene	  muligvis	  ikke	  kan	  hjælpe	  dem	  med	  at	  lave	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deres	  lektier.	  Dette	  gør,	  at	  de	  kommer	  endnu	  mere	  bagud	  fagligt,	  hvilket	  vil	  krænke	  og	  ekskludere	  dem	  yderligere.	  	  En	  anden	  årsag	  til	  den	  faglige	  eksklusion	  kan	  være,	  at	  børnenes	  sygdomsforløb	  påvirker	  deres	  prioriteter.	  De	  prioriterer	  i	  langt	  højere	  grad	  at	  få	  dækket	  de	  basale	  behov,	  som	  at	  blive	  rask	  og	  komme	  på	  benene	  igen.	  Når	  disse	  basale	  behov	  er	  blevet	  dækket,	  prioriterer	  de	  det	  sociale	  aspekt	  frem	  for	  det	  faglige	  aspekt.	  Den	  faglige	  stimulans	  kommer	  altså	  i	  sidste	  række,	  hvilket	  kan	  være	  endnu	  en	  årsag	  til,	  at	  de	  bliver	  ekskluderet	  fagligt.	   	  	  På	  den	  sociale	  front	  har	  vi	  erfaret,	  at	  børnene	  i	  begyndelsen	  af	  sygdomsforløbet	  bliver	  meget	  isolerede	  og	  inaktive.	  Dette	  skyldes,	  at	  de	  falder	  udenfor	  deres	  normale	  fællesskab	  med	  kammeraterne.	  Den	  manglende	  anerkendelse	  gennem	  social	  interaktion	  er	  hård	  og	  sårende	  for	  børnene.	  Det	  er	  derfor	  vigtigt,	  at	  hjælpen	  kommer	  udefra,	  eftersom	  vi	  ligeledes	  har	  erfaret,	  at	  forældrene	  enten	  har	  en	  tendens	  til	  at	  overse	  børnenes	  sociale	  afsavn,	  eller	  at	  de	  simpelthen	  ikke	  har	  overskud	  til	  at	  påtage	  sig	  opgaven.	  I	  processen	  med	  at	  vende	  tilbage	  til	  skolen	  oplever	  vi	  desuden,	  at	  det	  kan	  være	  utroligt	  svært	  for	  det	  enkelte	  barn	  at	  håndtere	  negativ	  social	  respons.	  Selvom	  børnene	  har	  været	  velfungerende,	  socialt	  som	  fagligt,	  inden	  fraværet,	  viser	  der	  sig	  alligevel	  nogle	  udfordringer	  i	  denne	  forbindelse.	  Vi	  mener	  derfor,	  at	  skolen	  har	  et	  ansvar	  for	  den	  inkluderende	  proces	  både	  under	  sygdomsforløbet	  og	  i	  den	  efterfølgende	  tilbagevending	  til	  klassen.	  Vi	  vil	  derfor,	  ved	  hjælp	  af	  brugerinitiereret	  og	  medarbejderinddragende	  innovation,	  (jf.	  5.4.2	  &	  5.4.3)	  analysere	  os	  frem	  til	  hvilke	  mulige	  ideer,	  der	  kan	  realiseres	  og	  udformes	  til	  eventuelle	  løsningsforslag,	  der	  kan	  reducere	  risikoen	  for	  faglig	  og	  social	  eksklusion.	  	  
7.5	  Inovation	  Vi	  vil	  i	  dette	  afsnit	  forsøge	  at	  finde	  frem	  til	  de	  tiltag	  og	  forbedringer,	  der	  fra	  informanternes	  perspektiv,	  ønskes	  implementeret	  i	  handlingsplanen.	  Vi	  har	  derfor	  igennem	  den	  foregående	  analyse,	  fundet	  følgende	  tendenser	  interessante.	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7.5.1	  Skolen	  skal	  tage	  ansvar	  Det	  kan	  være	  meget	  opslidende	  for	  en	  familie	  at	  have	  et	  langtidssygt	  barn.	  Det	  kan	  kræve	  mange	  ressourcer	  at	  skulle	  varetage	  alles	  interesser,	  så	  mange	  ressourcer,	  at	  familielivet	  nærmest	  er	  ikke-­‐eksisterende.	  Dette	  fortalte	  Saras	  mor	  således	  om:	  	  
”En	  ting,	  der	  er	  enormt	  opslidende	  er,	  at	  vi	  har	  to	  piger,	  der	  hver	  især	  jo	  selvfølgelig	  har	  to	  
forskellige	  behov.	  Så	  vi	  har	  jo	  måtte	  splitte	  os	  op	  som	  familie	  for	  at	  få	  det	  hele	  til	  at	  
fungere.	  Vi	  har	  jo	  vitterligt	  ikke	  været	  en	  familie	  under	  hele	  Saras	  sygdomsforløb.	  Det	  er	  
bare	  meget	  opslidende(…)Jeg	  kunne	  virkelig	  godt	  bare	  have	  brugt,	  at	  der	  var	  blevet	  
etableret	  et	  samarbejde	  uden	  om	  os	  som	  forældre,	  så	  vi	  ikke	  skulle	  tænke	  på	  det	  også.	  Det	  
ville	  virkelig	  være	  en	  stor	  hjælp(…)For	  det	  er	  hjemmet,	  der	  gang	  på	  gang	  skal	  kontakte	  
skolen.	  Det	  tager	  bare	  meget	  på	  kræfterne.	  Det	  ville	  være	  rigtig	  dejligt,	  hvis	  man	  ligesom	  
kunne	  lægge	  ansvaret	  over	  på	  skolen	  og	  læne	  sig	  lidt	  tilbage	  og	  slappe	  af.	  Det	  er	  hårdt	  
konstant	  at	  skulle	  ringe	  rundt	  og	  fortælle,	  at	  nu	  er	  den	  gal	  igen.	  Man	  skal	  jo	  hele	  tiden	  
være	  på	  krigsstien!”	  (Bilag	  6).	  	  Som	  det	  fremgår	  heraf,	  er	  det	  et	  ønske	  fra	  Saras	  mors	  side,	  at	  skolen	  meget	  gerne	  måtte	  påtage	  sig	  noget	  mere	  ansvar	  og	  initiativ.	  Forældre,	  med	  sygdomsramte	  børn,	  er	  så	  nedslidte,	  at	  de	  ikke	  kan	  overskue	  at	  tage	  initiativet	  hele	  tiden.	  Livas	  mor	  deler	  samme	  holdning	  som	  Saras	  mor.	  Hun	  sagde	  således:	  	  
”Jeg	  synes	  også,	  det	  er	  for	  dårligt,	  nu	  er	  vi	  jo	  ressourcestærke	  forældre,	  og	  vi	  skal	  jo	  nok	  få	  
vores	  børn	  kørt	  igennem	  systemet,	  men	  hvis	  vi	  nu	  ikke	  havde	  været	  det,	  så	  ved	  jeg	  ikke,	  
hvordan	  det	  var	  endt?	  Jeg	  synes	  hele	  tiden,	  at	  man	  skal	  være	  den,	  der	  tager	  initiativ.	  Altså,	  
det	  kunne	  jo	  være	  rigtig	  godt,	  hvis	  man	  på	  skolen	  havde	  en,	  der	  var	  ansvarlig	  for	  sådan	  
noget.	  Nu	  ved	  jeg	  godt,	  man	  skal	  have	  kontakt	  til	  deres	  lærer,	  men	  at	  der	  var	  en	  person	  på	  
skolen,	  som	  havde	  det	  som	  interessefelt”	  (Bilag	  8).	  	  Som	  det	  kan	  erfares,	  er	  Saras	  og	  Livas	  mødre	  meget	  enige	  om,	  at	  det	  kan	  være	  hårdt	  at	  skulle	  tage	  initiativ	  til,	  selv	  at	  tackle	  alle	  problemerne,	  og	  at	  det	  derfor	  ville	  være	  en	  stor	  hjælp,	  hvis	  skolen	  havde	  mulighed	  for	  at	  tage	  noget	  mere	  ansvar.	  Dette	  var	  en	  af	  lærerne	  meget	  enig	  i	  og	  kendte	  godt	  til	  hårdheden	  af	  at	  skulle	  være	  bindeled	  mellem	  det	  syge	  barn	  og	  skolen.	  Læreren	  fortalte	  sådan:	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”Jeg	  synes	  også,	  nu	  vi	  er	  ved	  det,	  at	  der	  godt	  kunne	  være	  nogen,	  der	  trådte	  til	  fra	  
samfundets	  side,	  sådan	  nogle	  forældre	  kan	  satme	  også	  blive	  nedslidte	  af	  sådan	  en	  tur.	  Det	  
kan	  både	  være	  af	  økonomiske	  ting,	  tekniske	  ting,	  men	  også	  bare	  at	  få	  snakket	  med	  nogen”	  (Bilag	  12).	  	  Dette	  var	  den	  anden	  lærer	  meget	  enig	  i	  og	  foreslog,	  at	  man	  fra	  skolens	  side	  burde	  have	  en	  handleplan,	  hvori	  der	  skridt	  for	  skridt	  stod,	  hvordan	  man	  fra	  skolens	  side	  skulle	  forholde	  sig,	  når	  man	  havde	  med	  et	  langtidssygt	  barn	  at	  gøre:	  	  
Lærer	  1:	  ”Jeg	  synes,	  det	  kunne	  være	  fedt,	  hvis	  skolen	  havde	  en	  strategi	  for,	  hvad	  man	  skal	  
gøre	  ved	  syge	  elever,	  der	  er	  væk	  i	  længere	  tid	  (...)	  Man	  kan	  	  jo	  tilpasse	  den	  til	  den	  enkelte.	  
Nu	  er	  Liva	  jo	  meget	  godt	  med	  igen,	  men	  Magnus	  er	  stadig	  fraværende,	  så	  kan	  man	  jo	  finde	  
ud	  af,	  hvad	  man	  skal	  gøre	  (...)	  Man	  ville	  måske	  også	  lettere	  kunne	  fange	  dem	  i	  situationen,	  
for	  meget	  af	  det	  vi	  har	  haft	  med	  Liva	  især,	  har	  jo	  været	  efterbehandling,	  men	  altså	  vi	  kan	  
jo	  ikke	  selv	  tænke	  os	  frem	  til	  det,	  som	  lærere”	  (Bilag	  12).	  	  Vi	  tænker	  at	  en	  handleplan	  umiddelbart	  lyder	  som	  en	  rigtig	  god	  ide.	  Dette	  kunne	  sikre,	  at	  skolerne	  havde	  en	  plan	  over,	  hvornår	  de	  skulle	  kontakte	  forældrene.	  Derved	  kan	  forældrene	  overlade	  noget	  af	  det	  ansvar	  til	  skolerne,	  som	  alle	  forældre	  måske	  ikke	  er	  i	  stand	  til	  at	  varetage.	  Dette	  fandt	  den	  anden	  lære	  umiddelbart	  også	  som	  en	  rigtig	  god	  ide:	  	  
Lærer	  2:	  ”Ja,	  så	  har	  man	  sådan	  en	  handleplan,	  ligesom	  vi	  havde	  sidste	  gang,	  vi	  trådte	  i	  
karakter,	  hvor	  der	  var	  en	  far,	  der	  døde	  i	  klassen.	  Vi	  har	  jo	  handleplan	  for	  når	  nogle	  mister	  
nogen.	  Vi	  har	  også	  en	  handler	  når	  der	  kommer	  brand,	  og	  det	  har	  vi	  jo	  aldrig	  haft,	  så	  det	  
sker	  trods	  alt	  oftere,	  at	  vi	  får	  en	  fysisk	  besværet	  (…)	  Nu	  har	  det	  her	  ikke	  noget	  med	  skolen	  
at	  gøre,	  men	  nu	  har	  det	  jo	  været	  nogle	  meget	  ressourcestærke	  forældre,	  som	  selv	  har	  
undersøgt,	  hvad	  der	  skulle	  gøres.	  Det	  er	  jo	  ikke	  alle	  forældre,	  der	  kan	  det,	  selvom	  de	  gerne	  
ville,	  og	  det	  kan	  måske	  forlænge	  sygdommen.	  Derfor	  tror	  jeg,	  at	  en	  handleplan	  i	  praksis	  
ville	  fungere	  rigtig	  godt!”	  (Bilag	  12).	  	  Vi	  kan	  ud	  fra	  forældre	  og	  læreres	  udtalelser	  udlede,	  at	  der	  er	  et	  tydeligt	  behov	  for,	  at	  skolen	  tager	  noget	  mere	  ansvar.	  Det	  kan	  specielt	  gælde,	  hvis	  der	  er	  tale	  om	  nogle	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mindre	  ressourcestærke	  familier,	  da	  det	  særligt	  kan	  være	  denne	  type	  familier,	  der	  kan	  have	  svært	  ved	  at	  opretholde	  kontakten	  til	  skolen.	  Dette	  ansvar	  mener	  lærerne	  kunne	  ekspliceres	  ved	  at	  lave	  en	  handleplan.	  Denne	  handleplan	  kan	  sikre	  nogle	  retningslinjer	  for,	  hvornår	  skolen	  skal	  tage	  kontakt	  til	  familierne	  med	  langtidssyge	  børn.	  På	  denne	  måde	  kan	  der	  sikres	  en	  god	  og	  positiv	  kontrol,	  hvor	  skolen	  skridt	  for	  skridt	  ved,	  hvordan	  den	  skal	  forholde	  i	  den	  givne	  situation.	  	  	  
7.5.2	  Samarbejdet	  med	  skolen	  under	  sygdomsforløbet	  Under	  sygdomsforløbet	  er	  det	  vigtigt	  for	  de	  ramte	  familier,	  at	  skolen	  fortsat	  tager	  initiativ	  til	  at	  holde	  kontakten	  og	  sørge	  for,	  at	  familierne	  ikke	  skal	  bruge	  deres	  kræfter	  på	  andet	  end	  sygdommen.	  Her	  er	  det	  vigtigste,	  at	  forældrene	  bliver	  sat	  ind	  i	  det	  videre	  forløb	  med	  skolen	  og	  hele	  tiden	  er	  informeret	  om,	  hvad	  der	  foregår	  i	  skolen,	  så	  der	  ikke	  opstår	  uvished	  om,	  hvordan	  de	  står	  i	  forhold	  til	  skolearbejdet.	  Et	  eksempel	  på	  at	  forældrene	  ønsker	  mere	  initiativ	  taget	  fra	  skolens	  side,	  er	  Emmas	  forældre.	  	  
”Jeg	  synes,	  det	  var	  mærkeligt,	  de	  ikke	  tog	  fat	  i	  os.	  Det	  var	  jo	  langt	  henne	  i	  forløbet,	  men	  der	  
skete	  også	  en	  anden	  ting	  og	  det	  var	  at	  Emmas	  klasselærer	  fik	  kræft,	  og	  det	  har	  måske	  haft	  
en	  indflydelse,	  at	  den	  der	  ligesom	  var	  bindeleddet	  og	  tovholder	  i	  klassen,	  ikke	  var	  der,	  de	  
fik	  en	  vikar.	  Det	  var	  matematiklæreren,	  jeg	  tog	  fat	  i,	  altså	  jeg	  synes	  det	  havde	  været	  
optimalt,	  at	  de	  havde	  taget	  fat	  i	  os,	  da	  vi	  havde	  nok	  om	  ørerne,	  ikke”	  (Bilag	  2).	  	  Her	  ses	  tydeligt	  en	  undren	  over,	  at	  skolen	  ikke	  har	  handlet	  mere	  proaktivt.	  For	  dem	  havde	  en	  optimal	  løsning	  været,	  at	  skolen	  havde	  taget	  kontakt	  til	  dem	  angående	  det	  skolemæssige,	  for	  som	  det	  siges	  havde	  de	  nok	  at	  se	  til.	  Der	  er	  dog	  den	  lille	  mente,	  at	  Emmas	  klasselærer	  var	  blevet	  syg,	  og	  det	  kunne	  have	  en	  betydning.	  Dette	  burde	  dog	  ikke	  være	  grund	  nok	  til	  at	  negligere	  familien.	  	  
”Jeg	  kunne	  virkelig	  godt	  bare	  have	  brugt,	  at	  der	  var	  blevet	  etableret	  et	  samarbejde	  uden	  
om	  os	  som	  forældre,	  så	  vi	  ikke	  skulle	  tænke	  på	  det	  også.	  Det	  ville	  virkelig	  være	  en	  stor	  
hjælp”	  (bilag	  6).	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Et	  tilsvarende	  udsagn	  kommer	  fra	  Saras	  forældre,	  der	  føler,	  det	  havde	  været	  en	  stor	  hjælp	  at	  blive	  frataget	  denne	  byrde	  under	  forløbet.	  	  De	  uddyber	  deres	  frustration	  med	  følgende	  udsagn,	  vedrørende	  om	  det	  havde	  været	  bedre,	  hvis	  skolen	  havde	  taget	  initiativ:	  	  
”Ja,	  det	  ville	  være	  rigtig	  smart.	  For	  det	  er	  hjemmet,	  der	  gang	  på	  gang,	  skal	  kontakte	  skolen.	  
Det	  tager	  bare	  meget	  på	  kræfterne.	  Det	  ville	  være	  rigtig	  dejligt,	  hvis	  man	  ligesom	  kunne	  
lægge	  ansvaret	  over	  på	  skolen	  og	  læne	  sig	  lidt	  tilbage	  og	  slappe	  af.	  Det	  er	  hårdt	  konstant	  
at	  skulle	  ringe	  rundt	  og	  fortælle,	  at	  nu	  er	  den	  gal	  igen.	  Man	  skal	  jo	  hele	  tiden	  være	  på	  
krigsstien!”	  (bilag	  6).	  	  Man	  kan	  tydeligt	  se,	  at	  det	  tager	  på	  familiens	  kræfter,	  som	  i	  forvejen	  er	  brugte.	  Der	  er	  en	  enstemmighed	  fra	  informanternes	  side	  om,	  at	  et	  større	  initiativ	  fra	  skolernes	  side	  ville	  fremme	  deres	  situation.	  Et	  forslag,	  der	  blev	  fremsat	  for	  at	  løse	  denne	  problemstilling,	  var,	  at	  man	  i	  klassen	  havde	  en	  form	  for	  ambassadør,	  hvis	  opgave	  var	  at	  holde	  styr	  på,	  hvad	  eleverne	  havde	  for	  hjemme,	  for	  således	  kunne	  den	  del	  være	  fortsat	  uforstyrret	  af	  klasselærens	  fravær.	  Dette	  er	  også	  et	  af	  de	  tiltag,	  som	  informanterne	  foreslår,	  her	  er	  det	  Saras	  forældre,	  som	  udtaler	  sig	  om	  et	  tiltag:	  	  
”Der	  er	  blevet	  lavet	  en	  ny	  ordning	  inde	  på	  Riget,	  hvor	  barnet,	  der	  ligger	  på	  Riget,	  bliver	  
tildelt	  en	  ambassadør	  fra	  klassen,	  som	  har	  kontakt	  til	  barnet	  på	  Riget.	  De	  skal	  også	  sørge	  
for,	  at	  klassen	  osv.	  besøger	  barnet	  derinde	  ”(bilag	  6).	  	  Som	  man	  kan	  se,	  er	  det	  et	  projekt,	  der	  allerede	  er	  startet,	  og	  det	  kunne	  være	  med	  til	  at	  løse	  de	  tvivlsspørgsmål,	  som	  opstår,	  når	  barnet	  er	  væk	  fra	  skolen.	  Her	  er	  tankerne	  henvendt	  på,	  hvad	  børnene	  har	  for	  af	  lektier.	  En	  anden	  fordel	  ved	  denne	  ordning	  er	  det	  sociale	  aspekt.	  I	  fraværet	  fra	  skolen	  mister	  barnet	  kontakten	  til	  kammeraterne	  og	  den	  daglige	  omgang	  med	  andre.	  Ved	  at	  have	  en	  ambassadør	  fra	  klassen,	  kan	  de	  følge	  med	  i,	  hvad	  der	  sker	  i	  skolen	  og	  ikke	  kun	  fagligt.	  Her	  skal	  der	  selvfølgelig	  tages	  højde	  for	  barnets	  tilstand,	  da	  det	  ikke	  er	  alle	  sygdomsramte,	  der	  har	  overskud	  eller	  helbred	  til	  denne	  kontakt.	  Rent	  fagligt	  ville	  en	  simpel	  ting,	  som	  at	  scanne	  de	  kopier,	  der	  bliver	  brugt	  til	  undervisningen	  ind	  og	  fremsende	  disse,	  være	  en	  fordel	  i	  elevernes	  fravær,	  da	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de	  ikke	  selv	  har	  mulighed	  for	  at	  hente	  dem	  og	  måske	  er	  så	  syge,	  at	  en	  fysisk	  kontakt	  kunne	  udgøre	  en	  smittefare.	  Dette	  forslag	  kommer	  fra	  Saras	  forældre:	  	  
”En	  mulig	  løsning	  kunne	  jo	  så	  være,	  at	  læreren	  lige	  brugte	  et	  minut	  på	  at	  scanne	  kopiarket	  
ind	  og	  lagde	  det	  på	  Intranettet,	  så	  de	  syge	  børn	  også	  havde	  en	  chance	  for	  at	  følge	  
undervisningen”	  (Bilag	  6).	  	  Denne	  løsning	  ville	  i	  stor	  udstrækning	  hjælpe	  forældrene	  med	  at	  holde	  styr	  på,	  hvad	  deres	  barn	  skal	  lære,	  og	  det	  giver	  dem	  samtidig	  muligheden	  for	  at	  lave	  opgaverne	  efterhånden,	  så	  det	  passer	  til	  deres	  barns	  tilstand.	  En	  måde	  dette	  rent	  praktisk	  kunne	  foregå	  på,	  er	  ved	  at	  lade	  klasselæreren	  tage	  ansvaret	  for	  denne	  proces	  ved	  at	  tildele	  flere	  ressourcer	  til	  personen,	  der	  skal	  varetage	  opgaven.	  	  
”I	  forbindelse	  med,	  at	  der	  skulle	  komme	  et	  sygt	  barn	  i	  klassen,	  så	  skulle	  der	  uddeles	  en	  pose	  
penge	  til	  klasselæreren,	  som	  så	  kunne	  afsætte	  nogle	  timer	  til	  at	  varetage	  barnets	  
interesser.	  Det	  skal	  altså	  mere	  eller	  mindre	  forventes,	  at	  klasselærerne	  bruger	  noget	  tid	  på	  
at	  inkludere	  barnet	  for	  et	  vist	  beløb,	  selvfølgelig.	  Man	  kan	  ikke	  forvente	  at	  klasselæreren	  
skal	  gøre	  det	  gratis.	  På	  den	  måde	  kan	  man	  sikre	  barnet	  bedre!”	  (bilag	  6).	  	  Denne	  form	  kunne	  også	  videreføres	  til	  at	  inkludere	  barnet	  på	  den	  ene	  eller	  anden	  måde.	  Bare	  der	  fortsat	  er	  en	  form	  for	  kontakt	  mellem	  skolen	  og	  barnet	  under	  sygdomsforløbet.	  	  Med	  henblik	  på	  det	  sociale	  aspekt	  i	  problemstillingen	  ville	  en	  simpel	  ting,	  som	  at	  eleverne	  brugte	  lidt	  tid	  på	  at	  skrive	  et	  brev	  til	  den	  sygdomsramte,	  være	  en	  kærkommen	  gestus.	  Det	  ville	  vise,	  at	  eleven	  ikke	  er	  glemt	  ,og	  at	  der	  stadig	  er	  nogen,	  som	  tænker	  på	  ham	  eller	  hende.	  	  
”Det	  var	  rigtig	  fedt,	  at	  skolen	  og	  alle	  eleverne	  havde	  sat	  sig	  ned	  og	  tegnet	  en	  tegning	  og	  
sendt	  ham	  nogle	  breve,	  som	  kom	  op	  på	  sygehuset,	  der	  kom	  med	  posten.	  Det	  var	  jo	  fedt	  at	  få	  
brev,	  når	  man	  ligger	  der.	  Der	  sker	  ikke	  ret	  meget	  der,	  vel.	  Det	  var	  rigtig	  skønt.	  Det	  var	  jo	  en	  
god	  ting”	  (bilag	  10).	  	  Man	  kan	  her	  se,	  hvor	  meget	  det	  har	  betydet	  for	  et	  af	  børnene	  at	  modtage	  breve,	  mens	  han	  lå	  på	  sygehuset.	  Det	  kunne	  være	  en	  af	  de	  ting	  man	  som	  klasselærer	  havde	  med	  i	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overvejelserne	  i	  forbindelse	  med	  en	  langtidssyg	  elev.	  Et	  andet	  tiltag,	  der	  kunne	  gøres,	  var	  at	  oprette	  en	  form	  for	  onlinegruppe,	  hvor	  det	  syge	  barn	  kunne	  følge	  med	  i	  klassens	  dagligdag.	  Her	  kunne	  det	  fx	  være	  en	  Facebookgruppe,	  hvor	  eleverne	  kunne	  poste	  nogle	  billeder	  og	  videoer	  eller	  sende	  beskeder.	  I	  dag,	  hvor	  den	  digitale	  interaktion	  er	  så	  udbredt,	  som	  den	  er,	  ville	  det	  være	  et	  simpelt	  tiltag,	  især	  i	  de	  større	  klasser,	  da	  de	  fleste	  i	  forvejen	  har	  en	  profil	  på	  et	  af	  de	  sociale	  medier.	  Emmas	  far	  siger	  således	  om	  denne	  tanke:	  	  
”Altså	  Emma	  har	  været	  så	  syg,	  så	  hun	  ikke	  har	  haft	  kræfter	  til	  at	  være	  ked	  af	  det,	  er	  min	  
opfattelse,	  men	  man	  kunne	  i	  hvert	  fald	  se,	  at	  da	  hun	  fik	  besøg	  af	  veninderne,	  blev	  der	  brugt	  
meget	  tid	  på	  mobiltelefon	  derefter,	  og	  så	  var	  det	  Facebook,	  der	  var	  den	  sociale	  kontakt	  –	  
hold	  kæft	  altså,	  hvor	  er	  det	  en	  god	  opfindelse,	  netop	  for	  at	  have	  nogle	  kontakter	  ud	  af	  
huset,	  ikke”	  (bilag	  2).	  	  Ved	  at	  oprette	  en	  sådan	  gruppe	  ville	  man	  kunne	  inkludere	  hele	  klassen	  og	  derved	  skabe	  en	  del	  af	  den	  kontakt,	  som	  børnene	  savner	  under	  deres	  fravær.	  
7.5.3	  Undervisningen	  Med	  henblik	  på	  undervisningen	  i	  elevernes	  fravær,	  er	  der	  især	  to	  forskellige	  løsninger,	  der	  bliver	  nævnt.	  Den	  ene	  løsning	  er	  en	  forbedring	  af	  den	  allerede	  eksisterende	  hjemmeundervisning.	  Livas	  mor	  havde	  gerne	  set,	  at	  de	  havde	  fået	  en	  lærer	  hjem,	  som	  kunne	  have	  undervist	  i	  stedet	  for	  en	  på	  skolen,	  og	  siger:	  
	  
”Vi	  havde	  også	  en	  tanke	  om,	  at	  de	  kunne	  komme	  herhjem,	  det	  ved	  jeg,	  der	  er	  andre	  
langtidssyge	  børn,	  hvor	  de	  kommer	  hjem”	  (Bilag	  8).	  	  Man	  kan	  se,	  der	  var	  et	  ønske	  om	  at	  modtage	  undervisning	  derhjemme	  (jf.	  7.3.2).	  Hos	  en	  af	  dem,	  der	  modtog	  hjemmeundervisning,	  var	  ønsket	  dog,	  at	  man	  fik	  flere	  timer	  tildelt	  og	  en	  ekstra	  lærer	  indover	  af	  to	  grunde.	  Den	  ene	  grund	  er,	  at	  de	  gerne	  så,at	  deres	  barn	  fik	  undervisning	  i	  flere	  fag,	  da	  det	  i	  øjeblikket	  er	  begrænset	  til	  basisfag.	  Den	  anden	  grund	  er,	  at	  de	  med	  en	  ekstra	  lærer	  havde	  større	  chance	  for	  en	  stabil	  undervisning,	  da	  de	  med	  kun	  en	  lærer	  kan	  risikere,	  at	  denne	  er	  fraværende,	  og	  barnet	  derved	  ikke	  får	  undervisning:	  
	  	   80	  
	  
”Ja,	  det	  er	  også	  rigtigt.	  Men	  vi	  ved	  heller	  ikke	  helt,	  hvor	  meget	  Sara	  kan	  klare,	  lige	  nu	  får	  
hun	  2	  gange	  2	  timer,	  eller	  det	  er	  hun	  berettiget	  til,	  men	  vi	  kunne	  rigtig	  godt	  tænke	  os	  at	  få	  
nogle	  flere	  time,	  og	  gerne	  to	  lærere	  tilknyttet,	  for	  hvis	  den	  ene	  lærer	  er	  syg	  i	  en	  uge,	  jamen	  
så	  er	  der	  bare	  ikke	  undervisning	  i	  den	  uge,	  og	  det	  holder	  jo	  ikke.	  Så	  ville	  det	  være	  bedre	  
med	  2,	  så	  der	  er	  lidt	  mere	  fleksibilitet.	  Det	  ville	  også	  være	  godt	  i	  forhold	  til	  undervisningen,	  
så	  Sara	  kan	  få	  nogle	  flere	  fag	  ind	  under	  huden!	  	  Man	  har	  også	  brug	  for	  noget	  andet	  at	  lave	  
end	  blot	  ligge	  og	  se	  fjernsyn	  og	  surfe	  rundt	  på	  nettet”	  (bilag	  6).	  	  Den	  anden	  undervisningsform,	  som	  der	  bliver	  efterspurgt	  i	  interviewene,	  er	  fjernundervisning.	  Denne	  form	  kan	  gavne	  på	  flere	  måder.	  Dels	  er	  barnet	  stadig	  inkluderet	  i	  klassens	  daglige	  gang	  i	  modsæting	  til	  qvortrups	  begreb,	  da	  de	  stadig	  føler	  sig	  inkluderet	  gennem	  denne	  form	  og	  samtidig	  bliver	  undervist	  i	  de	  boglige	  fag.	  Et	  andet	  aspekt	  er,	  at	  de	  stadig	  vil	  være	  en	  del	  af	  klassen,	  så	  deres	  klassekammerater	  ikke	  glemmer	  dem,	  mens	  de	  er	  væk.	  Rent	  praktisk	  er	  der	  forskellige	  forslag	  fra	  forældrene,	  som	  peger	  i	  samme	  retning.	  Saras	  forældre	  foreslår	  denne	  løsning	  til	  spørgsmålet	  om,	  hvorvidt	  en	  undervisning	  via	  Skype	  ville	  hjælpe,	  som	  tidligere	  var	  bragt	  op:	  	  
”Ja,	  det	  var	  hun,	  for	  så	  fik	  hun	  jo	  noget	  af	  det	  der	  tavleundervisning,	  som	  Sara	  f.eks.	  er	  gået	  
glip	  af,	  ikke.	  Tavleundervisningen	  er	  jo	  egentlig	  det,	  vi	  som	  forældre	  tænker,	  hun	  mangler	  
mest.	  Det	  med	  at	  dele	  undervisningsrummet	  med	  nogle	  andre,	  ikke.	  Det	  er	  jo	  det,	  Sara	  
savner.	  Hun	  sidder	  jo	  mest	  alene	  på	  sit	  værelse,	  så	  hun	  føler	  ligesom,	  at	  hun	  mangler	  at	  
høre	  sammen	  med	  nogen,	  at	  være	  en	  del	  af	  fællesskabet!”	  (bilag	  6).	  	  Her	  kan	  man	  se	  et	  tydeligt	  ønske	  om,	  at	  man	  digitalt	  inkluderer	  barnet	  i	  undervisningen.	  Forældrene	  mener,	  at	  det	  både	  vil	  fremme	  læringen	  såvel	  som	  det	  sociale.	  Også	  Livas	  mor	  mener,	  denne	  løsning	  kunne	  være	  ideel	  og	  siger,	  til	  samme	  spørgsmål:	  	  
”Ja,	  eller	  hvis	  de,	  nu	  havde	  de	  jo	  smartboards,	  så	  vi	  synes	  jo	  det	  var	  lidt	  ærgerligt,	  at	  de	  ikke	  
ville	  Skype	  med	  hende,	  de	  behøvede	  jo	  ikke	  at	  køre	  hele	  undervisningen	  der,	  så	  fx	  kl.	  10	  hvis	  
du	  ikke	  er	  i	  skole,	  så	  kigger	  din	  klasse	  til	  dig	  der,	  bare	  sådan,	  at	  hun	  vidste,	  de	  var	  der”	  
(bilag	  8).	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Hun	  bringer	  her	  en	  teknologi	  op,	  som	  hedder	  Smartboard.	  På	  denne	  måde	  ville	  eleven	  kunne	  deltage	  i	  undervisningen,	  samtidig	  med	  at	  der	  er	  mulighed	  for	  at	  kunne	  se	  klassen	  og	  omvendt.	  Magnus	  ville	  også	  være	  interesseret	  i	  dette	  tiltag	  og	  siger:	  	  
“De	  kunne	  selvfølgelig	  godt	  have	  kommet	  med	  noget	  hjælp	  som	  lærer	  til	  
hjemmeundervisning.	  De	  havde	  snakket	  om	  på	  et	  tidspunkt	  at	  lave	  et	  program,	  der	  kunne	  
koble	  mig	  op	  på	  deres	  Smartboard.	  Så	  kunne	  jeg	  jo	  have	  undervisning	  sammen	  med	  de	  
andre,	  jeg	  kunne	  se	  dem,	  og	  de	  kunne	  se	  mig.	  Men	  det	  blev	  ikke	  til	  noget,	  for	  de	  vidste	  ikke	  
helt,	  hvor	  pengene	  skulle	  komme	  fra”	  (bilag	  3).	  	  	  	  Her	  nævner	  han	  muligheden	  og	  fortsætter	  med	  at	  svare,	  at	  det	  er	  noget,	  som	  kunne	  have	  hans	  interesse.	  Det	  er	  en	  generel	  holdning	  fra	  de	  interviewede,	  at	  denne	  løsning	  kunne	  være	  en	  god	  idé,	  da	  den	  giver	  flere	  af	  de	  ting,	  som	  er	  savnet	  under	  et	  sygdomsforløb.	  En	  anden	  ting,	  som	  har	  vakt	  glæde,	  er	  skoletjenesten,	  som	  giver	  eleverne	  undervisning,	  mens	  de	  er	  indlagt.	  De	  sørger	  blandt	  andet	  for	  at	  finde	  ud	  af,	  hvad	  børnene	  har	  for	  og	  holder	  klasseundervisning	  på	  hospitalet.	  	  
”Jeg	  tror	  i	  hvert	  fald,	  det	  har	  været	  godt	  det	  her	  med,	  jeg	  ved	  ikke	  om	  det	  findes	  på	  andre	  
hospitaler,	  med	  det	  her	  med	  at	  Rigshospitalet	  har	  en	  skole,	  man	  behøver	  måske	  ikke	  at	  
have	  sin	  egen	  skole,	  men	  man	  kan	  trække	  på	  nogle	  lærerkræfter	  eller	  nogle	  studerende,	  
som	  læser	  til	  lærere,	  som	  gerne	  vil	  ud	  og	  lave	  noget.	  Altså,	  det	  er	  jo	  så	  moderne	  at	  lave	  
frivilligt	  arbejde”	  (bilag	  2).	  	  Det	  har	  tydeligvis	  givet	  en	  god	  oplevelse,	  og	  de	  anbefaler,	  at	  det	  er	  noget,	  som	  burde	  udvides.	  Dette	  vil	  også	  være	  en	  god	  måde	  til	  at	  normalisere	  barnets	  hverdag,	  hvilket	  	  	  også	  blev	  diskuteret	  under	  interviewet.	  
7.5.4	  Forældre	  initiativ	  Et	  tiltag,	  som	  flere	  forældre	  har	  haft	  en	  god	  oplevelse	  af,	  er	  at	  komme	  og	  fortælle	  i	  klassen	  om	  deres	  barns	  sygdom.	  Det	  hjælper	  til	  at	  afmystificere	  barnet	  sygdom,	  og	  giver	  deres	  kammerater	  samt	  lærer	  en	  forståelse	  for,	  hvad	  de	  er	  igennem.	  Især	  Emmas	  mor	  har	  haft	  gode	  erfaringer	  med	  et	  besøg	  i	  klassen.	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”Jeg	  gjorde	  en	  anden	  ting,	  som	  jeg	  er	  rigtig	  glad	  for,	  jeg	  gjorde	  i	  dag,	  og	  det	  var	  at	  tage	  
initiativ	  til,	  og	  det	  vil	  jeg	  i	  hvert	  fald	  opfordre	  andre	  til.	  Det	  var	  at	  tage	  ud	  i	  hendes	  klasse	  
og	  parallelklasse	  og	  fortælle	  om,	  altså	  mens	  hun	  var	  derinde,	  og	  det	  har	  været	  en	  
månedstid	  før	  hun	  blev	  udskrevet,	  jeg	  holdt	  det	  foredrag	  og	  viste	  nogle	  billeder	  af,	  hvad	  jeg	  
måtte	  vise	  og	  fik	  sagt,	  hvad	  jeg	  måtte	  sige	  ,	  fortalte,	  hvordan	  forløbet	  havde	  været	  og	  viste	  
nogle	  billeder	  af	  alle	  de	  her	  slanger,	  sonder	  og	  mistet	  alt	  håret,	  så	  de	  ligesom	  var	  
forberedt,	  men	  også	  havde	  en	  forståelse	  for,	  hvad	  hun	  havde	  været	  igennem”	  (bilag	  2).	  	  Dette	  kan	  eventuelt	  være	  en	  ting,	  som	  klasselæreren	  opfordrer	  forældrene	  til,	  enten	  under	  selve	  forløbet	  eller	  i	  slutningen,	  lige	  inden	  barnet	  vender	  tilbage.	  
7.5.5	  Tilbagevendelsen	  efter	  sygdomsforløbet	  Som	  vi	  tidligere	  har	  erfaret,	  oplever	  de	  sygemeldte	  elever	  nogle	  komplikationer	  i	  forbindelse	  med	  deres	  fysiske	  begrænsninger	  under	  processen	  i	  forhold	  at	  vende	  tilbage	  til	  skolen.	  De	  står	  ligeledes	  overfor	  nogle	  udfordringer	  på	  den	  sociale	  front,	  hvor	  de	  har	  svært	  ved	  at	  takle	  den	  inkluderende	  praksis	  på	  egen	  hånd.	  Vi	  har	  derfor	  igennem	  empirien	  forsøgt,	  at	  analysere	  os	  frem	  til	  de	  tiltag,	  som	  informanterne	  har	  fundet	  relevante	  i	  forhold	  til	  at	  lette	  denne	  inklusionsproces,	  samt	  formindske	  de	  personlige	  nederlag,	  børnene	  kan	  opleve	  undervejs.	  
7.5.6	  Mere	  ansvar	  til	  klasselæreren	  Eftersom	  der	  eksisterer	  flere	  udfordringer	  i	  forbindelse	  med	  den	  inkluderende	  praksis,	  kan	  det	  være	  en	  mulighed,	  at	  klasselæreren	  får	  tildelt	  et	  ansvar	  for	  hele	  den	  pågældende	  elevs	  inklusionsproces.	  Dette	  vil	  medføre,	  at	  den	  enkelte	  elev	  ikke	  vil	  stå	  alene	  og	  føle	  sig	  overladt	  til	  sig	  selv.	  En	  løsning	  Saras	  far	  finder	  særligt	  relevant:	  	  	  
”I	  forbindelse	  med	  at	  der	  skulle	  komme	  et	  sygt	  barn	  i	  klassen,	  så	  skulle	  der	  uddeles	  en	  pose	  
penge	  til	  klasselæreren,	  som	  så	  kunne	  afsætte	  nogle	  timer	  til	  at	  varetage	  barnets	  
interesser.	  Det	  skal	  altså	  mere	  eller	  mindre	  forventes,	  at	  klasselærerne	  bruger	  noget	  tid	  på	  
at	  inkludere	  barnet	  for	  et	  vist	  beløb,	  selvfølgelig.	  Man	  kan	  ikke	  forvente	  at	  klasselæreren	  
skal	  gøre	  det	  gratis.	  På	  den	  måde	  kan	  man	  sikre	  barnet	  bedre!”	  (Bilag	  6).	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Vi	  ser	  ligeledes	  dette	  tiltag	  som	  en	  god	  mulighed,	  da	  ansvaret	  i	  så	  fald	  vil	  blive	  placeret	  et	  sted,	  som	  både	  skolen	  og	  forældre	  kan	  henholde	  sig	  til.	  Det	  vil	  skabe	  noget	  ro	  i	  forhold	  til	  forældrene,	  men	  i	  særdeleshed	  hos	  barnet.	  Har	  skolen	  ikke	  budget	  til	  at	  give	  ekstra	  tillæg	  i	  forhold	  til	  denne	  opgave,	  kan	  kompensation	  eventuelt	  være	  en	  anden	  løsning.	  
7.5.7	  Behov	  i	  skolen	  Vi	  har,	  i	  forbindelse	  med	  tilbagevenden	  til	  skolen,	  oplevet	  flere	  hændelser,	  hvor	  børnene	  har	  brug	  for	  nogle	  ekstra	  tiltag	  i	  forhold	  til	  at	  kunne	  fungere	  optimalt	  i	  undervisningen	  samt	  i	  det	  sociale	  samvær.	  Som	  tidligere	  nævnt	  rykkede	  hele	  Livas	  årgang	  ned	  i	  stuen	  fra	  anden	  sal.	  Et	  tiltag	  som	  viste,	  at	  skolen	  i	  den	  grad	  var	  villige	  til	  at	  imødekomme	  hendes	  behov.	  Desværre	  hænger	  dette	  billede	  ikke	  helt	  sammen,	  for	  da	  Livas	  mor	  informerer	  skolen	  om,	  at	  en	  kørestol	  ligeledes	  er	  nødvendig	  for	  at	  transportere	  Liva	  rundt,	  oplever	  hun	  ingen	  handling:	  	  
”Til	  sidst	  måtte	  jeg	  tage	  initiativ	  til	  at	  tage	  ud	  på	  hjælpemiddelcentralen	  for	  at	  hente	  en	  
kørestol.	  Der	  havde	  vi	  bare	  været	  ansvarlige	  for	  den	  her	  kørestol,	  så	  den	  kunne	  ligesom	  
ikke	  bare	  stå	  oppe	  på	  skolen	  jo,	  for	  det	  var	  ikke	  garanteret	  at	  den	  kunne	  stå	  i	  fred,	  så	  den	  
måtte	  vi	  tage	  frem	  og	  tilbage”	  (Bilag	  8).	  	  Hvor	  problemet	  ligger	  i	  denne	  situation,	  er	  vi	  uvidende	  om,	  men	  det	  virker	  absurd,	  at	  skolen	  vælger	  at	  rykke	  hele	  årgangen	  ned	  i	  stuen	  og	  så	  ikke	  kan	  varetage	  så	  simpel	  en	  opgave,	  som	  at	  skaffe	  en	  kørestol.	  Vi	  formoder	  derfor,	  at	  ansvaret	  enten	  er	  placeret	  et	  forkert	  sted	  eller	  at	  kommunikationen	  er	  fejlet	  undervejs.	  Vi	  ser	  derfor	  igen	  ansvarets	  placering	  hos	  klasselæreren,	  som	  et	  fornuftigt	  tiltag,	  således	  at	  forståelsen	  for	  problemets	  grad	  og	  handlingen	  affødt	  deraf,	  befinder	  sig	  nær	  det	  svækkede	  barn.	  Forældrene	  kan	  således	  nemt	  kommunikere	  frem	  og	  tilbage,	  mens	  ansvaret	  er	  pålagt	  én	  person.	  	  
7.5.8	  Alle	  implicerede	  skal	  informeres	  Vi	  har	  desuden	  erfaret,	  at	  der	  viser	  sig	  nogle	  udfordringer	  i	  forhold	  til	  at	  få	  kommunikeret	  budskabet	  ud	  til	  samtlige	  interessenter	  på	  skolen.	  Denne	  konstatering	  bunder	  i,	  at	  man	  fra	  skolens	  side	  i	  flere	  tilfælde	  har	  modarbejdet	  elevernes	  behov	  efter	  deres	  tilbagevenden	  (jf.	  7.4.4).	  Om	  læreren	  ikke	  er	  informeret	  ordentligt,	  eller	  bare	  ikke	  
	  	   84	  
handler	  ud	  fra	  informationen,	  er	  uvist.	  Faktum	  er,	  at	  det	  for	  barnets	  vedkommende	  er	  særdeles	  vigtigt,	  at	  der	  bliver	  taget	  hånd	  om	  disse	  behov.	  Lærerne	  på	  Absalonsskolen,	  ser	  heller	  ikke	  de	  store	  udfordringer	  i	  denne	  proces:	  	  
”Ledelsen	  kunne	  jo	  bare	  indkalde	  lærerne	  og	  høre,	  om	  hun	  er	  med	  i	  dit	  fag”	  (Bilag	  12).	  	  Er	  læreren	  impliceret	  på	  nogen	  måde	  i	  elevens	  dagligdag?	  I	  så	  fald	  er	  det	  vigtigt,	  at	  læreren	  er	  informeret	  ordentligt	  angående	  sygdommen	  og	  behov	  opstået	  deraf.	  På	  denne	  måde	  implementeres	  en	  løsning,	  der	  tager	  forbehold	  for	  de	  negative	  oplevelser,	  børnene	  har	  erfaret	  .	  Som	  Magnus’	  mor	  fortæller,	  er	  børnene	  utroligt	  svage	  på	  dette	  tidspunkt,	  og	  succeshistorier	  kontra	  ét	  nederlag	  kan	  være	  udslagsgivende	  for	  den	  lyst	  og	  motivation,	  	  der	  skal	  til	  for,	  at	  inklusionen	  ender	  vellykket.	  
7.5.9	  Tiltag	  til	  frikvartererne	  Vi	  har	  i	  forbindelse	  med	  tilbagevenden	  efter	  sygdomsforløbet	  været	  vidner	  til	  flere	  elever,	  der	  grundet	  sygdommen	  ikke	  kan	  lege	  på	  samme	  plan	  som	  klassekammeraterne.	  Det	  medførte	  i	  Livas	  tilfælde	  en	  turnusordning,	  hvor	  enkelte	  elever	  blev	  inde	  i	  klasselokalet	  sammen	  med	  hende.	  Et	  tiltag	  som	  resulterede	  i,	  at	  Liva	  undgik	  følelsen	  af	  ensomhed	  og	  udelukkelse,	  og	  et	  tiltag	  som	  Liva	  var	  meget	  glad	  for	  (Bilag	  7).	  Vi	  ser	  derfor	  denne	  løsning	  som	  et	  fornuftigt	  tiltag	  på	  andre	  skoler.	  Det	  er	  i	  hvert	  fald	  ikke	  alle	  skoler,	  der	  på	  nuværende	  tidspunkt	  gør	  brug	  af	  dette	  tiltag:	  	  
“Det,	  jeg	  rigtig	  gerne	  ville	  have	  med,	  og	  det	  jeg	  mest	  har	  tænkt,	  jeg	  skulle	  sige	  til	  Jer,	  hvis	  I	  
ikke	  kommer	  til	  det.	  Det	  er,	  at	  lærerne	  rigtigt	  gerne	  måtte	  have	  haft	  tænkt	  på,	  at	  de	  der	  
halv	  sløve	  børn,	  der	  kommer	  tilbage	  efter	  et	  længerevarende	  sygdomsforløb,	  hvor	  børnene	  
bare	  bliver	  forladt	  i	  frikvarteret,	  hvis	  børnene	  har	  et	  fysisk	  handicap,	  hvor	  de	  ikke	  kan	  
følge	  med,	  ikke”	  (Bilag	  10).	  	  Et	  udsagn	  fra	  Christians	  mor,	  der	  i	  den	  pågældende	  tid	  altså	  kunne	  mærke,	  at	  hendes	  	  	  søn	  på	  ingen	  måde	  så	  frem	  til	  frikvartererne	  under	  de	  daværende	  omstændigheder.	  Vi	  finder	  derfor	  Christians	  mors	  ønske,	  som	  et	  naturligt	  indgreb	  i	  inklusionsprocessen,	  taget	  i	  betragtning	  af,	  at	  vi	  i	  Livas	  tilfælde,	  så	  den	  eksakte	  løsningsmodel	  fungere	  i	  praksis.	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Opsummering	  af	  innovationsanalyse	  Under	  børnenes	  sygdomsforløb	  er	  der	  oplevet	  en	  tendens	  til,	  at	  børn	  og	  forældre	  har	  savnet	  en	  bedre	  form	  for	  hjemmeundervisning	  og	  generelt	  en	  bedre	  kontakt	  til	  skolen.	  Med	  hensyn	  til	  hjemmeundervisningen	  er	  der	  både	  tale	  om	  flere	  timer,	  men	  også	  flere	  lærere	  med	  forskellige	  kompetencer.	  En	  anden	  ting,	  der	  gik	  igen,	  var	  muligheden	  for	  at	  blive	  undervist	  elektronisk,	  altså	  fjernundervisning.	  Her	  er	  et	  af	  forslagene,	  at	  man	  er	  koblet	  op	  via	  Skype	  til	  klassens	  smartboard,	  så	  eleven	  kan	  se	  klassen	  og	  omvendt.	  Dette	  kan	  modvirke	  både	  social	  og	  faglig	  eksklusion.	  Et	  andet	  tiltag,	  som	  har	  været	  oppe	  at	  vende,	  er	  at	  en	  af	  de	  implicerede	  forældre	  tager	  op	  på	  skolen	  og	  fortæller	  barnets	  klasse	  om	  den	  sygdom,	  barnet	  måtte	  have.	  Dette	  skal	  hjælpe	  til	  at	  afmystificere	  sygdommen	  og	  gøre	  en	  tilbagevenden	  lettere.	  	  	  I	  processen	  med	  at	  vende	  tilbage	  oplever	  vi	  et	  ønske	  fra	  informanterne	  om,	  at	  klasselæreren	  tildeles	  et	  overordnet	  ansvar	  i	  forhold	  til	  det	  enkelte	  barns	  inklusionsproces.	  Dette	  indebærer	  således,	  at	  alle	  lærere,	  der	  er	  impliceret	  i	  undervisningen	  eller	  tilknyttet	  barnet	  på	  anden	  måde,	  skal	  informeres	  om	  sygdommen.	  Dette	  skal	  sikre,	  at	  barnet	  undgår	  at	  blive	  krænket	  i	  processen	  med	  at	  vende	  tilbage.	  Klasselærerens	  ansvar	  bør	  derfor	  også	  bestå	  i	  at	  tildele	  de	  nødvendige	  ressourcer,	  således	  at	  barnets	  fysiske	  og	  psykiske	  vanskeligheder	  formindskes.	  Slutteligt	  har	  informanterne	  et	  ønske	  om	  at	  finde	  nogle	  tiltag,	  der	  kan	  inkludere	  eleverne	  i	  den	  sociale	  omgang	  i	  frikvartererne.	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8.	  Handlingsplan	   	  Ud	  fra	  vores	  analyse,	  har	  vi	  udarbejdet	  et	  forslag	  til	  en	  handlingsplan,	  der	  kan	  hjælpe	  skoler	  og	  kommune	  med	  at	  forenkle	  processen	  med	  de	  langtidssyge	  elever.	  Den	  skal	  samtidig	  sikre,	  at	  alle	  elever	  behandles	  med	  rette	  tiltag	  inden	  for	  en	  acceptabel	  tidshorisont.	  	  	   Handlingsplan	  
	  
Indsatsområde:	  Er	  et	  barn	  konstateret	  syg	  i	  mere	  end	  15	  dage,	  skal	  følgende	  	  handlingsplan	  iværksættes.	  	  
	  
Mål:	  At	  inkluderer	  barnet	  bedst	  mulig	  under	  og	  efter	  sygdomsforløbet	  
	  
Aktivitet/initiativ	   Tidsplan	   Ansvarlig	  	  Skolen	  tager	  kontakt	  til	  forældre	  for	  at	  forhøre	  om	  videre	  forløb.	  	  
	  Straks	  efter	  barnet	  er	  konstateret	  syg	  
	  Skolen	  
	  Udbud	  af	  undervisningstilbud:	  	   -­‐ Hjemmeundervisning	  -­‐ Fjernundervisning	  	  	  
	  Straks	  efter	  barnet	  er	  konstateret	  syg	  
	  Skolen	  tager	  kontakt	  til	  kommunen	  
	  Klasselærer	  tildeles	  ansvar	  og	  ressourcer	  for	  følgende:	  	  	   -­‐ Sørger	  for	  der	  bliver	  opretholdt	  	  
	  Straks	  efter	  barnet	  er	  konstateret	  syg	  
	  Skolen	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kontakt	  -­‐ Ved	  indlæggelse	  kontakt	  til	  	  skoletjenesten	  	  -­‐ Tildeler	  lektier	  fra	  alle	  fag	  elektronisk	  -­‐ Lav	  en	  gruppe	  via	  et	  socialt	  medie	  til	  at	  inkludere	  fraværende	  elev	  -­‐ Opfordrer	  forældre	  til	  at	  komme	  og	  fortælle	  om	  deres	  barns	  sygdom	  	  	  Alle	  implicerede	  lærere	  på	  skolen	  informeres	  	   -­‐ Er	  en	  lærer	  på	  nogen	  måde	  impliceret	  i	  elevens	  dagligdag?	  I	  så	  fald	  er	  det	  vigtigt,	  at	  læreren	  er	  informeret	  ordentlig	  angående	  sygdommen	  og	  behovet	  deraf.	  	  
	  Straks	  efter	  barnet	  er	  tilbagevendt	  skolen	  
	  Skolen	  
	  Elevens	  klasselæreren	  får	  tildelt	  ansvaret	  for	  hele	  det	  pågældende	  barns	  inklusionsproces.	  Dette	  involverer	  følgende:	  	  	   -­‐ Der	  skal	  handles	  på	  nye	  behov	  der	  måtte	  være,	  fysisk	  såvel	  som	  psykisk	  -­‐ Eventuelle	  tiltag	  i	  frikvartererne	  -­‐	  Turnusordning	  	  
	  Straks	  efter	  barnet	  er	  tilbagevendt	  skolen	  
	  Skolen	  
	  	   88	  
9.	  Diskussion	  Vi	  har	  gennem	  analysen	  erfaret	  et	  skolesystem,	  der	  i	  forhold	  til	  de	  økonomiske	  tiltag,	  ikke	  findes	  helt	  optimalt.	  Skolerne	  har	  været	  meget	  tilbageholdende	  i	  forbindelse	  med	  at	  tildele	  hjemme-­‐	  og	  fjernundervisning,	  samt	  anskaffe	  de	  materielle	  goder,	  der	  kan	  formindske	  det	  fysiske	  besvær	  i	  den	  tilbagevendende	  proces.	  En	  situation	  der	  for	  os	  virker	  lidt	  diffus,	  da	  vi	  ellers	  har	  et	  indtryk	  af,	  at	  skolerne	  i	  den	  grad	  ønsker	  at	  hjælpe	  eleverne	  så	  meget	  som	  overhovedet	  muligt.	  Vi	  vil	  derfor	  igennem	  en	  diskussion	  forsøge,	  at	  anskue	  disse	  problematikker	  ud	  fra	  forskellige	  perspektiver,	  der	  til	  slut	  kan	  lede	  frem	  til	  mulige	  løsningsforslag.	  	  	  	  Skolerne	  får	  hvert	  år	  tildelt	  et	  fast	  beløb	  fra	  de	  tilhørende	  kommuner.	  Hvordan	  og	  hvorledes	  disse	  penge	  bliver	  brugt,	  er	  op	  til	  de	  enkelte	  skoler	  selv.	  I	  dette	  beløb	  er	  der,	  fra	  kommunens	  side,	  taget	  højde	  for	  eventuelle	  langtidssyge	  elever.	  Det	  burde	  derfor	  være	  muligt	  for	  skolen,	  at	  imødekomme	  de	  behov,	  der	  for	  eleven,	  skaber	  de	  bedst	  mulige	  vilkår.	  Dette	  er	  dog	  ikke	  hvad	  vi	  har	  erfaret	  igennem	  analysen.	  Vi	  har	  derfor	  en	  fordom	  om,	  at	  skolerne	  ikke	  formår	  at	  tilsidesætte	  penge	  til	  eventuelle	  situationer	  som	  disse	  undervejs.	  Denne	  fordom	  er	  begrundet	  i,	  at	  skolen	  viser	  stor	  forståelse	  for	  elevens	  behov	  og	  flytter	  således	  gerne	  hele	  årgangen	  to	  etager	  ned,	  for	  én	  piges	  skyld,	  men	  så	  snart	  behovet	  indbefatter	  omkostningsfulde	  tiltag,	  så	  er	  skolen	  meget	  tilbageholdende.	  Dette	  kunne	  tyde	  på,	  at	  skolen	  i	  sådanne	  tilfælde	  simpelthen	  ikke	  har	  de	  nødvendige	  ressourcer	  tilbage.	  En	  budgettering	  der	  fra	  skolen	  side,	  selvfølgelig	  ikke	  er	  acceptabel.	  Samtidig	  kan	  man	  dog	  argumentere	  for,	  at	  der	  eksisterer	  nogle	  problematikker	  i	  forbindelse	  med	  denne	  strukturering.	  Er	  en	  skole	  uheldig	  og	  bliver	  ramt	  af	  fem	  langtidssyge	  elever	  på	  ét	  år,	  hvad	  gør	  man	  så?	  Såsom	  skolerne	  vælger	  at	  budgettere	  på	  nuværende	  tidspunkt,	  ser	  denne	  fremtid	  i	  hvert	  fald	  ikke	  lovende	  ud	  for	  disse	  elever.	  Vi	  mener	  derfor	  man	  burde	  lave	  en	  omstrukturering,	  således	  at	  pengene	  for	  disse	  behov	  bliver	  varetaget	  af	  kommunen.	  Det	  skal	  selvfølgelig	  indbefatte	  en	  kommunikationen	  mellem	  skole	  og	  kommunen,	  der	  handler	  omgående,	  så	  barnet	  hurtigst	  muligt	  får	  tildelt	  de	  nødvendige	  tiltag.	  	  	  Ifølge	  vores	  analyse,	  har	  vi	  endvidere	  været	  vidne	  til,	  at	  eleverne	  har	  en	  let	  tendens	  til	  at	  blive	  ekskluderet	  både	  fagligt	  og	  socialt	  efter	  et	  sygdomsforløb.	  Vi	  anser	  derfor	  denne	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problematik	  som	  værende	  særlig	  alvorlig.	  På	  nuværende	  tidspunkt,	  finder	  vi	  således	  skolerne	  ansvarlige	  for	  det	  faktum,	  at	  eleverne	  angiveligvis	  aldrig	  formår	  at	  inkludere	  sig	  ordentlig	  i	  uddannelsessystemet	  efter	  sygdomsforløbet	  igen.	  Ikke	  nok	  med,	  at	  det	  er	  et	  hårdt	  tab	  for	  den	  enkelte	  elev,	  er	  det	  også	  et	  utrolig	  stort	  tab	  for	  det	  danske	  samfund	  på	  længere	  sigt.	  Dette	  skyldes,	  at	  eleven	  først	  og	  fremmest	  kan	  risikere	  at	  få	  problemer	  psykisk,	  hvilket	  vil	  koste	  penge	  for	  staten,	  da	  barnet	  i	  en	  voksentilværelse	  ikke	  vil	  have	  de	  redskaber,	  der	  skal	  til	  at	  varetage	  et	  job	  og	  derfor	  skal	  bruge	  en	  form	  for	  offentligstøtte.	  Her	  og	  nu	  ligger	  det	  samfundsmæssige	  problem	  ud	  over	  at	  der	  skal	  bruges	  ekstra	  ressourcer	  på	  selve	  barnet	  i,	  at	  når	  barnet	  bliver	  konstateret	  sygt,	  får	  det	  brug	  for	  ekstra	  pleje.	  Den	  naturlige	  løsning	  for	  mange	  forældre	  er	  at	  stoppe	  på	  arbejdsmarkedet	  for	  at	  passe	  og	  pleje	  det	  syge	  barn.	  Det	  resulterer	  i	  endnu	  en	  tabt	  brik	  i	  statens	  perspektiv,	  da	  den	  ene	  forældre	  nu	  vil	  søge	  tabt	  arbejdsfortjeneste	  som	  den	  primære	  og	  nok	  eneste	  indtægtskilde.	  Et	  scenarie,	  som	  vi	  igennem	  analysen	  har	  været	  vidne	  til	  i	  Magnus’	  tilfælde,	  hvor	  moderen	  nu	  har	  været	  hjemmegående	  i	  11	  år.	  Her	  kunne	  man	  i	  stedet	  have	  en	  ordning	  hvor	  man	  betalte	  en,	  for	  at	  tage	  vare	  for	  fx	  Magnus,	  så	  han	  mor	  kunne	  komme	  på	  arbejdsmarkedet	  og	  der	  blev	  skabt	  en	  ekstra	  arbejdsplads.	  Vi	  mener	  ydermere	  det	  er	  uhyre	  vigtigt,	  at	  skolerne	  og	  kommunerne	  samarbejder	  om,	  at	  få	  det	  enkelte	  barn	  inkluderet	  hurtigst	  muligt.	  Det	  vil	  ganske	  vidst	  øge	  omkostningerne	  for	  skolen	  og	  dermed	  kommunen,	  men	  hvis	  ikke	  der	  handles	  her	  og	  nu,	  anser	  vi	  det	  økonomiske	  tab	  for	  at	  være	  endnu	  større	  for	  samfundet,	  set	  i	  et	  længerevarende	  perspektiv.	  Vi	  mener	  derfor,	  at	  ændringer	  og	  omfattende	  investeringer	  er	  vejen	  frem,	  for	  at	  folkeskolen	  kan	  tage	  imod	  disse	  ’inkluderende	  elever’.	  Det	  indbefatter	  altså,	  at	  kommunen	  står	  til	  rådighed	  med	  ressourcer	  der	  kan	  anskaffe	  eventuel	  to	  lærere	  i	  de	  klasser,	  hvor	  eleven	  har	  brug	  for	  ekstra	  støtte,	  efteruddannelse	  til	  de	  lærer	  der	  skal	  beskæftige	  sig	  med	  de	  svækkede	  børn,	  samt	  et	  intensivt	  forældresamarbejde.	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10.	  Konklusion	  Ud	  fra	  problemformuleringen:	  Oplever	  langtidssyge	  folkeskoleelever	  under	  deres	  
sygdomsforløb	  en	  ekskludering	  fagligt	  og	  socialt?	  I	  så	  fald	  hvordan	  kan	  man	  undgå	  
at	  børnene	  oplever	  en	  faglig	  og	  social	  ekskludering	  i	  Roskilde	  Kommune	  -­‐	  er	  det	  gennem	  ovenstående	  projekt	  blevet	  muligt	  at	  konkludere,	  hvorledes	  eleverne	  oplever	  sygdomsperioden,	  samt	  hvilke	  tiltag	  der,	  ifølge	  dem,	  findes	  relevante	  i	  forbindelse	  med	  at	  undgå	  eksklusionen.	  	  	  På	  den	  sociale	  front	  kan	  vi	  konstatere,	  at	  børnene	  i	  begyndelsen	  af	  sygdomsforløbet	  bliver	  meget	  isolerede	  og	  inaktive.	  Dette	  skyldes,	  at	  de	  har	  svært	  ved	  selv	  at	  vedligeholde	  kontakten	  med	  klassen	  og	  dermed	  falder	  ud	  af	  deres	  normale	  fællesskab	  med	  kammeraterne.	  Den	  manglende	  anerkendelse	  gennem	  social	  interaktion	  synes	  at	  ramme	  de	  sygemeldte	  hårdt.	  Vi	  finder	  det	  derfor	  vigtigt,	  at	  hjælpen	  kommer	  udefra,	  eftersom	  vi	  ligeledes	  har	  erfaret,	  at	  forældrene	  enten	  har	  en	  tendens	  til	  at	  overse	  børnenes	  sociale	  afsavn,	  eller	  at	  de	  simpelthen	  ikke	  har	  overskud	  til	  at	  påtage	  sig	  opgaven.	  	  Behovet	  for	  hjemmeundervisning	  findes	  til	  gengæld	  vigtigt	  af	  forældrene.	  Overraskende	  nok	  er	  det	  dog	  ikke	  kun	  forældrene,	  der	  finder	  det	  faglige	  aspekt	  særlig	  vigtigt.	  Eleverne	  har	  et	  stort	  ønske	  om	  at	  blive	  inkluderet	  så	  meget	  som	  muligt	  i	  undervisningen,	  mens	  de	  er	  fraværende.	  Da	  vi	  samtidig	  kan	  konstatere,	  at	  skolerne	  ikke	  er	  særlig	  behjælpelige,	  hvad	  angår	  tilbud	  om	  hjemme-­‐	  og	  fjernundervisning	  bliver	  eleverne	  under	  sygdomsforløbet	  fuldstændig	  ekskluderet	  fra	  læringsrummet.	  Dette	  medfører,	  at	  eleverne,	  trods	  stor	  selvdisciplin,	  oplever	  store	  faglige	  tab,	  særligt	  i	  matematik	  ved	  tilbagevenden	  til	  klassen.	  De	  manglende	  succesoplevelser	  fører	  til,	  at	  eleven	  føler	  sig	  krænket,	  da	  eleven	  ikke	  længere	  oplever	  anerkendelse	  for	  sine	  gode	  præstationer.	  Den	  manglende	  anerkendelse	  kan	  endvidere	  føre	  til,	  at	  eleven	  ikke	  har	  lyst	  til	  at	  deltage	  aktivt	  i	  undervisningen,	  hvilket	  vil	  betyde	  at	  eleven	  ekskluderer	  sig	  selv	  fra	  læringsrummet.	  	  	  Ydermere	  har	  vi	  gennem	  deltagende	  innovation,	  genereret	  en	  handlingsplan	  ud	  fra	  informanternes	  forskellige	  ønsker.	  Denne	  handlingsplan	  (jf.	  8),	  samt	  et	  større	  udbud	  af	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hjemmeundervisning	  og	  elektroniske	  hjælpemidler	  til	  fjernundervisning,	  kan	  være	  med	  til	  at	  afhjælpe	  den	  sociale	  og	  faglige	  eksklusion.	  	  
11.	  Revurdering	  af	  fordomme	  Vi	  havde	  inden	  vi	  gik	  i	  gang	  med	  projektet	  en	  fordom	  om,	  at	  de	  langtidssyge	  folkeskoleelever	  ville	  blive	  fagligt	  ekskluderet.	  	  	  	  Vi	  har	  erfaret,	  at	  elever	  i	  starten	  af	  deres	  sygdomsforløb	  føler	  sig	  fuldstændig	  ekskluderet	  fra	  det	  faglige	  læringsrum.	  Denne	  følelse	  kommer	  sig	  hovedsageligt	  af,	  at	  skolerne	  ikke	  tilbyder	  eleverne	  den	  hjemmeundervisning,	  de	  er	  berettiget.	  Dette	  medfører	  at	  eleverne	  har	  svært	  ved	  at	  vende	  tilbage	  til	  undervisningen.	  De	  havde	  særligt	  svært	  ved	  at	  vende	  tilbage	  til	  matematikundervisningen.	  Det	  er	  vores	  forståelse,	  at	  det	  hovedsageligt	  er	  begrundet	  i,	  at	  man	  i	  matematik	  skal	  have	  en	  grundlæggende	  viden	  for	  kunne	  bygge	  videre	  på	  sin	  matematiske	  forståelse.	  Vi	  har	  dog	  erfaret,	  at	  eleverne	  har	  haft	  lettere	  ved	  at	  vende	  tilbage	  til	  skolen	  end	  vi	  egentlig	  havde	  forventet.	  Det	  kan	  muligvis	  begrundes	  i,	  at	  eleverne	  har	  haft	  nogle	  ressourcestærke	  forældre,	  der	  altid	  har	  kunnet	  hjælpe	  børnene.	  Flere	  af	  forældrene	  har	  selv	  økonomisk	  sørget	  for,	  at	  deres	  børn	  kunne	  få	  hjemmeundervisning,	  så	  de	  ville	  have	  lettere	  ved	  at	  vende	  tilbage	  til	  skolen.	  Ligeledes	  var	  forældrene	  højtuddannet,	  herfor	  kunne	  de	  hjælpe	  børnene	  med	  eventuelle	  lektier.	  Det	  er	  vores	  forståelse,	  at	  hvis	  vi	  havde	  haft	  med	  mindre	  ressourcestærke	  familier	  at	  gøre,	  ville	  dette	  billede	  meget	  let	  have	  set	  anderledes	  ud.	  Det	  ville	  herfor	  være	  interessant	  at	  undersøge,	  hvordan	  mindre	  ressourcestærke	  børn	  ville	  have	  været	  stillet	  i	  forbindelse	  med	  et	  lagtidssygt	  forløb.	  	  	  Vi	  har	  yderligere	  fået	  en	  forståelse	  af,	  at	  det	  var	  meget	  svære	  for	  børnene,	  at	  vende	  tilbage	  til	  deres	  vante	  sociale	  relationer,	  end	  vi	  havde	  forventet.	  Det	  viser	  sig,	  at	  børnene	  har	  meget	  svært	  ved	  at	  vedligeholde	  kontakten	  til	  klassen	  og	  falder	  derfor	  udenfor	  deres	  normale	  venskaber.	  Samtidig	  er	  børnene	  i	  klassen	  ikke	  så	  gode	  til,	  at	  rette	  henvendelse	  til	  den	  syge	  elev,	  hvilket	  gør	  at	  barnet	  i	  nogen	  grad	  føler	  sig	  glemt.	  De	  manglende	  anerkendelse	  gennem	  den	  sociale	  kontakt	  synes	  herfor	  at	  ramme	  dem	  meget	  hårdt.	  Hårdere	  end	  vi	  havde	  forventet.	  Vi	  havde	  ligeledes	  en	  fordom	  om,	  at	  børnene	  hellere	  ville	  lege	  end	  at	  lave	  lektier.	  Vores	  forforståelse	  herom	  har	  vi	  revurderet,	  da	  det	  viste	  sig,	  at	  børnene	  i	  meget	  højere	  grad	  vægtede	  at	  lave	  lektier	  end	  vi	  forventede.	  Dette	  kan	  muligvis	  skyldes,	  at	  de	  i	  langt	  højere	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grad	  blev	  ekskluderet	  fra	  deres	  sociale	  relationer,	  end	  vi	  havde	  forventet,	  særligt	  i	  starten	  af	  deres	  sygdomsforløb.	  Dette	  kan	  måske	  være	  en	  af	  årsagerne	  til,	  at	  de	  bruger	  mere	  tid	  på	  deres	  faglige	  kunnen,	  end	  vi	  havde	  forventet.	  Deres	  forældre	  har	  dog	  ligeledes	  haft	  deres	  indvirke	  herpå.	  De	  har	  været	  meget	  opmærksomme	  på,	  at	  deres	  børn	  ikke	  skulle	  komme	  fagligt	  bagud.	  Derfor	  har	  nogle	  af	  forældrene	  blandt	  andet	  hyret	  deres	  egen	  hjemmeunderviser,	  der	  skulle	  sikre	  børnene	  bedst	  muligt.	  De	  har	  måske	  i	  virkeligheden	  fokuseret	  lidt	  for	  meget	  på	  deres	  faglige	  formåren,	  da	  vi	  har	  erfaret,	  at	  forældrene	  enten	  har	  en	  tendens	  til	  at	  overse	  børnenes	  sociale	  afsavn,	  ellers	  finder	  de	  simpelthen	  ikke	  overskud	  til	  også	  at	  være	  bindeledet	  imellem	  her.	  Det	  er	  konstant	  forældrene,	  der	  har	  ansvaret	  for	  at	  varetage	  barnet	  i	  alle	  henseende.	  Herfor	  har	  vi	  fundet	  det	  relevant,	  at	  skolen	  i	  lagt	  højere	  grad	  skal	  tage	  mere	  ansvar.	  Dette	  kan	  sikre,	  at	  eleverne	  i	  mindre	  grad	  oplever	  at	  de	  bliver	  ekskluderet	  fra	  det	  faglige	  og	  sociale	  fællesskab.	  Det	  er	  vores	  forståelse,	  at	  et	  tiltag	  fra	  skolernes	  kunne	  være	  at	  indføre	  en	  mulig	  handleplan.	  Denne	  har	  til	  hensigt	  at	  reducere	  risikoen	  for	  eksklusion	  fagligt	  såvel	  som	  social	  af	  de	  langtidssyge	  folkeskoleelever.	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
12.	  Perspektivering	  	  I	  kraft	  af	  de	  erfaringer	  vi	  har	  gjort	  os	  under	  udarbejdelsen	  af	  dette	  projekt,	  har	  det	  givet	  anledning	  til	  at	  undersøge	  nogle	  nye	  og	  interessante	  aspekter	  i	  forhold	  til	  inklusion.	  	  	  	  Vi	  synes,	  det	  kunne	  have	  været	  spændende	  at	  arbejde	  videre	  med,	  hvilke	  samfundsøkonomiske	  betydninger	  det	  måtte	  have	  for	  Danmark,	  at	  børn	  i	  den	  danske	  folkeskole	  bliver	  ekskluderet.	  	  	  Det	  kunne	  ligeledes	  være	  interessant	  at	  se	  på,	  hvilken	  betydning	  den	  nye	  skolereform	  har	  haft.	  Her	  tænkes	  der	  på,	  at	  man	  fra	  regeringens	  side	  har	  besluttet,	  at	  man	  skal	  spare	  penge	  i	  folkeskolerne.	  Det	  har	  eksempelvis	  den	  betydning,	  at	  man	  har	  valgt	  at	  spare	  meget	  af	  specialundervisningen	  væk.	  Er	  dette	  et	  klogt	  træk?	  Ud	  fra	  vores	  forforståelse	  kunne	  det	  tænkes,	  at	  man	  risikerer	  at	  ekskludere	  flere	  fra	  læringsrummet.	  	  	  	  Det	  kunne	  desuden	  være	  interessant	  at	  se	  på,	  hvilken	  betydning	  regeringens	  plan	  om	  at	  inkludere	  flere	  børn	  i	  folkeskolen	  har	  haft.	  Her	  tænkes	  der	  på,	  at	  man	  forsøger	  at	  integrere	  de	  såkaldte	  ”problembørn”	  i	  folkeskolernes	  normalklassser,	  så	  folkeskolen	  og	  samfundet	  bliver	  mere	  rummeligt.	  Man	  kan	  frygte,	  at	  lærerne	  skal	  bruge	  for	  meget	  tid	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på	  disse	  børn,	  så	  meget	  af	  den	  planlagte	  undervisningstid	  skal	  gå	  med	  at	  irettesætte	  disse	  børn.	  Hermed	  kan	  man	  frygte,	  at	  nogle	  børn	  vil	  blive	  understimulerede	  i	  læringsrummet,	  og	  at	  de	  ressourcestærke	  forældre	  derfor	  vil	  fravælge	  folkeskolen	  og	  eventuelt	  vælge	  en	  privatskole,	  som	  i	  sidste	  enden	  vil	  koste	  samfundet	  flere	  penge.	  	  	  	  Der	  kan	  ligeledes	  stilles	  spørgsmålstegn	  ved,	  om	  lærerne	  overhovedet	  har	  de	  rette	  kompetencer	  til	  at	  realisere	  inklusion,	  eller	  burde	  man	  investere	  i	  lærernes	  kompetencer	  og	  hermed	  give	  dem	  noget	  efteruddannelse,	  der	  kunne	  stille	  dem	  bedre	  i	  forsøget	  på	  at	  skabe	  inklusion.	  	  	  Det	  kan	  endvidere	  diskuteres,	  om	  det	  overhovedet	  er	  muligt	  at	  inkludere	  nogle	  børn	  uden	  at	  ekskludere	  nogle	  andre.	  Er	  inklusionsbegrebet	  i	  virkeligheden	  ikke	  blot	  et	  økonomisk	  begreb,	  der	  har	  vundet	  indpas	  i	  de	  danske	  folkeskoler,	  fordi	  der	  skal	  spares	  penge?	  	  
13.	  Kritik	  af	  opgaven	  Hvis	  vi	  skal	  rette	  et	  kritisk	  blik	  på	  denne	  rapport,	  vil	  det	  første	  punkt	  være	  vores	  informanter.	  Det	  er	  svært	  at	  vide,	  om	  vores	  informanter	  har	  talt	  helt	  frit,	  da	  de	  kan	  have	  følt	  et	  pres	  i	  og	  med,	  at	  de	  har	  en	  tilknytning	  til	  skolen.	  Her	  tænkes	  der	  både	  på	  lærerne,	  som	  kunne	  have	  en	  frygt	  for	  at	  komme	  i	  problemer	  med	  ledelsen,	  men	  også	  forældre	  og	  elever,	  der	  stadig	  har	  en	  relation	  til	  skole	  og	  kommune.	  	  	  	  Et	  andet	  kritikpunkt	  er,	  at	  vi	  udelukkende	  har	  brugt	  ressourcestærke	  familier.	  Her	  kunne	  det	  have	  givet	  et	  mere	  bredt	  billede,	  hvis	  vi	  havde	  haft	  informanter	  fra	  forskellige	  samfundslag.	  	  	  Til	  slut	  kan	  det	  kritiseres,	  at	  vi	  måske	  har	  haft	  en	  tendens	  til	  at	  tage	  børnenes	  parti,	  da	  vi	  under	  interviewene	  har	  fået	  indblik	  i,	  hvor	  svært	  de	  har	  haft	  det.	  Dette	  kan	  have	  haft	  en	  indvirkning	  på	  vores	  analyse,	  da	  denne	  hovedsageligt	  er	  set	  ud	  fra	  børnenes	  synspunkt,	  og	  	  vi	  derved	  ikke	  forholder	  os	  100%	  objektivt.	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Bilag	  1	  	  Emma:	  	  Transskribering	  af	  interview	  med	  Emma:	  	  	  Mads:	  Hvor	  gammel	  er	  du	  Emma?	  	  Emma:	  14	  	  Mads:	  Okay,	  og	  hvor	  lang	  tid	  var	  du	  væk	  fra	  skolen?	  	  Emma:	  115	  dage	  tror	  jeg.	  	  	  Mads:	  Det	  var	  da	  en	  del.	  	  Emma:	  Ja	  	  Mads:	  Kan	  du	  fortælle	  os	  hvordan	  det	  har	  været	  at	  være	  væk	  fra	  skolen?	  	  Emma:	  Altså	  jeg	  har	  selvfølgelig	  savnet	  alle	  mine	  venner	  og	  så	  er	  jeg	  selvfølgelig	  gået	  glip	  af	  noget,	  men	  der	  synes	  jeg	  at	  jeg	  er	  kommet	  okay	  igen.	  	  Mads:	  Hvad	  er	  det	  du	  er	  gået	  glip	  af?	  	  Emma:	  Noget	  matematik	  tror	  jeg.	  	  Mads:	  så	  det	  er	  primært	  det	  faglige,	  hvor	  du	  har	  hængt	  lidt	  efter?	  	  Emma:	  Ja!	  	  Mads:	  Så	  matematikken	  er	  det	  dét,	  som	  har	  været	  sværest	  for	  dig	  at	  komme	  efter?	  	  Emma:	  Ja!	  	  Mads:	  Okay,	  Hvad	  med	  de	  andre	  fag,	  har	  du	  fået	  nogen	  form	  for	  hjemmeundervisning,	  mens	  du	  har	  væk	  fra	  skolen?	  	  Emma:	  Nej	  jeg	  fik	  nogle	  opgaver,	  som	  jeg	  skulle	  lave	  i	  sommerferien.	  	  Mads:	  Okay,	  så	  du	  blev	  opereret	  over	  sommerferien,	  eller	  har	  du	  ligge	  på	  sygehuset	  der	  eller	  hvordan?	  	  Emma:	  Jeg	  kom	  hjem	  i	  starten	  af	  juni,	  så	  jeg	  har	  været	  hjemme	  hele	  sommerferien.	  	  Mads:	  Okay,	  hvor	  lang	  tid	  lå	  du	  på	  hospitalet,	  kan	  du	  huske	  det?	  	  Emma:	  115	  dage.	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Mads:	  og	  det	  var	  så	  inden	  juni?	  	  Emma:	  Ja	  	  Mads:	  Okay,	  men	  du	  er	  slet	  ikke	  blevet	  tilbudt	  nogen	  former	  for	  hjemmeundervisning	  af	  skolen	  eller	  noget?	  	  Emma:	  Uhh	  nej,	  det	  tror	  jeg	  faktisk	  ikke,	  jeg	  tror	  ikke	  jeg	  havde	  brug	  for	  det,	  så	  meget	  følte	  jeg	  heller	  ikke	  jeg	  var	  gået	  glip	  af.	  	  Mads:	  okay,	  i	  forhold	  til	  du	  ikke	  har	  fået	  hjemmeundervisning,	  det	  er	  jo	  utrolig	  mange	  dage	  væk	  fra	  skolen	  og	  man	  kan	  sige,	  at	  alle	  de	  elever	  du	  har	  gået	  i	  klasse	  med,	  har	  fået	  en	  masse	  undervisning,	  som	  du	  jo	  er	  gået	  glip	  af,	  Så	  du	  har	  ikke	  følt	  at	  du	  er	  kommet	  bagud	  i	  de	  115	  dage?	  	  Emma:	  Selvfølgelig	  lidt,	  men	  ikke	  så	  meget,	  som	  jeg	  havde	  troet.	  	  Mads:	  Okay	  	  	  Steffen:	  Hjalp	  det	  med	  de	  opgaver,	  som	  du	  fik	  fra	  skolen,	  til	  at	  komme	  med	  i	  undervisningen	  igen?	  	  Emma:	  Nogen	  af	  dem	  gjorde,	  men	  det	  var	  ikke	  lige	  dem	  alle	  jeg	  lavede,	  men	  ja	  det	  hjalp	  lidt.	  	  Mads:	  Hvordan	  har	  du	  kunne	  finde	  ud	  af,	  hvad	  du	  har	  haft	  for	  i	  de	  forskellige	  fag,	  er	  det	  noget	  læren	  har	  givet	  dig,	  har	  du	  snakket	  med	  dine	  venner	  eller	  hvordan?	  	  Emma:	  jeg	  har	  snakket	  med	  lærerne	  inden	  sommerferien,	  så	  gav	  de	  mig	  så	  nogle	  forskellige	  opgaver	  for.	  	  	  Mads:	  Men	  det	  var	  alt	  sammen	  i	  sommerferien,	  du	  har	  ikke	  lavet	  noget	  mens	  du	  lå	  på	  sygehuset?	  	  Emma:	  Kun	  lidt	  til	  sidst,	  der	  var	  nogle	  skolelærer	  derinde,	  men	  det	  var	  kun	  det	  jeg	  kunne	  overskue.	  	  Mads:	  Okay,	  men	  I	  har	  så	  i	  samarbejde	  med	  lærerne	  aftalt,	  hvad	  du	  skulle	  lave?	  	  Emma:	  Ja!	  	  Mads:	  okay,	  var	  der	  nogen	  som	  har	  hjulpet	  med	  dine	  lektier?	  	  Emma:	  Det	  har	  mine	  forældre.	  	  Mads:	  okay,	  hvordan	  føler	  du	  så	  det	  har	  været	  at	  være	  væk	  fra	  dine	  klassekammerater?	  	  Emma:	  Det	  har	  selvfølgelig	  været	  hårdt	  inden,	  men	  efter	  så	  har	  jeg	  haft	  besøg	  af	  nogle	  af	  dem,	  jeg	  har,	  udover	  familie,	  nok	  haft	  besøg	  af	  6	  veninder,	  ikke	  samtidig.	  Det	  var	  utrolig	  rart	  og	  hjalp	  lidt	  på	  humøret.	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  Mads:	  Ja,	  så	  du	  føler	  at	  du	  har	  savnet	  dine	  klassekammerater	  eller	  har	  du	  ikke	  haft	  overskud?	  	  	  Emma:	  Ja	  jeg	  har	  savnet	  dem.	  	  Mads:	  Okay,	  er	  dine	  klassekammerater	  så	  også	  kommet	  herhjem	  efter	  du	  kom	  hjem	  fra	  sygehuset?	  	  Emma:	  Jeg	  har	  faktisk	  mest	  været	  ude	  hos	  dem,	  for	  jeg	  trængte	  lidt	  til	  at	  komme	  væk.	  	  	  Mads:	  Ja,	  var	  det	  så	  dig	  eller	  klassekammeraterne	  der	  tog	  kontakten?	  	  Emma:	  Det	  var,	  altså	  der	  var	  mange	  der	  spurgte	  om	  de	  måtte	  komme	  på	  besøg,	  det	  var	  så	  min	  mor	  der	  stod	  for	  det	  og	  hun	  snakkede	  så	  med	  forældrene,	  men	  det	  var	  sådan	  lidt	  forskelligt	  synes	  jeg.	  	  Mads:	  okay,	  du	  et	  del	  af	  de	  her	  sociale	  medier,	  som	  Facebook	  	  osv.?	  	  	  Emma:	  Ja!	  	  Mads:	  er	  det	  noget	  som	  du	  har	  brugt	  imens	  du	  har	  været	  syg?	  	  Emma:	  Ja	  det	  er	  især	  Facebook	  tror	  jeg,	  for	  at	  følge	  lidt	  med.	  	  Mads:	  Ja	  ,	  så	  det	  har	  været	  godt	  for	  dig	  og	  dine	  venner,	  at	  i	  har	  kunne	  være	  indover	  der?	  	  Emma:	  Ja	  	  Mads:	  Kan	  du	  huske	  hvordan	  dine	  venner	  har	  reageret	  på	  sygdommen?	  	  Emma:	  Mine	  tætteste	  er	  selvfølgelig	  blevet	  kede	  af	  det.	  	  Mads:	  men	  de	  har	  også	  kunne	  være	  med	  til	  at	  hjælpe	  dig.	  	  Emma:	  Ja!	  	  Steffen:	  Okay,	  hvis	  du	  havde	  haft	  muligheden	  for	  det,	  ville	  det	  så	  have	  været	  en	  ide	  at	  kunne	  lave	  undervisning	  over	  fx	  Facebook	  eller	  webcam,	  så	  du	  kunne	  være	  med	  i	  undervisningen	  på	  den	  måde,	  at	  der	  var	  en	  lærer	  som	  underviste	  over	  et	  medie?	  	  Emma:	  Måske	  ikke,	  jeg	  tror	  ikke	  jeg	  ville	  have	  haft	  overskud	  til	  det.	  	  Steffen:	  Du	  havde	  ikke	  haft	  overskud	  til	  det,	  nej.	  	  Mads:	  Er	  du	  glad	  for	  at	  være	  kommet	  tilbage	  fra	  skolen,	  når	  du	  har	  været	  væk	  fra	  den	  i	  så	  lang	  tid?	  	  Emma:	  Det	  har	  jeg	  været	  rigtig	  glad	  for.	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  Mads:	  Kan	  du	  sådan	  fortælle	  mig	  hvad	  du	  har	  savnet,	  har	  du	  mest	  savnet	  vennerne	  eller	  har	  du	  mest	  savnet	  det	  at	  være	  en	  del	  af	  klassen	  og	  blive	  fagligt	  belært?	  	  Emma:	  Altså	  mest	  vennerne,	  men	  også	  bare	  det	  at	  gå	  i	  skole.	  	  Mads:	  Hvad	  er	  det	  du	  godt	  kan	  lide	  ved	  at	  gå	  i	  skole?	  	  	  Emma:	  Jeg	  ved	  ikke	  om	  jeg	  kan	  lide	  at	  gå	  i	  skole,	  men	  jeg	  synes	  det	  er	  meget	  spændende	  nogle	  af	  tingene.	  	  Mads:	  er	  der	  så	  nogle	  ting,	  som	  du	  bedre	  kan	  lide	  end	  andre?	  	  Emma:	  Ja!	  	  Mads:	  Hvad	  er	  det	  for	  nogle	  ting	  fx?	  	  Emma:	  Jeg	  kan	  meget	  godt	  lide	  tysk	  og	  dansk.	  	  Mads:	  okay,	  så	  du	  er	  sådan	  lidt	  mere	  over	  i	  det	  sproglige	  end	  det	  rent	  matematiske?	  	  Emma:	  Nej,	  for	  jeg	  hader	  engelsk.	  	  Mads:	  Er	  der	  så	  nogen	  grund	  til	  du	  ikke	  kan	  lide	  det?	  	  Emma:	  Jeg	  tror	  bare	  jeg	  bliver	  nervøs	  når	  jeg	  snakker	  engelsk.	  	  Mads:	  Men	  det	  gør	  du	  ikke	  når	  du	  taler	  tysk?	  	  Emma:	  Nej,	  der	  føler	  jeg	  ligesom	  alle	  kan	  være	  dårlige,	  vi	  har	  jo	  haft	  engelsk	  noget	  længere	  tid.	  	  Steffen:	  Har	  du	  følelsen	  af,	  at	  efter	  er	  kommet	  tilbage,	  er	  gledet	  lidt	  væk	  fra	  vennerne	  og	  I	  måske	  ikke	  er	  så	  tætte	  som	  inden	  du	  blev	  indlagt?	  	  Emma:	  overhovedet	  ikke,	  vi	  er	  nærmest	  blevet	  tættere,	  hvis	  man	  kan	  sige	  det	  sådan.	  	  	  Steffen:	  Det	  er	  jo	  dejligt.	  	  Mads:	  Så	  du	  er	  ikke	  blevet	  udelukket	  i	  forhold	  til	  din	  vennegruppe?	  	  Emma:	  Nej!	  	  Mads:	  Rigtig	  dejligt	  at	  høre.	  Kan	  du	  beskrive	  en	  god	  dag	  gennem	  dit	  sygdomsforløb,	  hvad	  har	  været	  med	  til	  at	  gøre	  dig	  glad	  og	  holde	  hovedet	  højt?	  	  	  Emma:	  Nogle	  beskeder	  fra	  vennerne	  om	  hvad	  der	  foregår	  og	  når	  der	  er	  noget	  som	  går	  fremad	  i	  forhold	  til	  min	  sygdom	  og	  ja	  det	  er	  nok	  sådan	  det	  højeste.	  Mads:	  Mmm,	  gode	  svar.	  Kan	  du	  så	  forklare	  en	  dårlig	  dag?	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  Emma:	  Det	  var	  så	  når	  jeg	  havde	  rigtig	  ondt	  og	  skulle	  have	  taget	  alle	  mulige	  røntgen	  og	  sådan	  noget.	  	  Mads:	  Så	  det	  har	  været	  det	  hårdeste	  igennem	  sygdomsforløbet?	  	  Emma:	  Ja!	  	  Mads:	  Okay,	  kan	  du	  beskrive	  hvordan	  forholdet	  gennem	  dit	  sygdomsforløb	  mellem	  dig	  og	  din	  lærer?	  	  Emma:	  Altså	  vi	  havde	  fået	  en	  ny	  klasselærer	  da	  jeg	  kom	  tilbage,	  fordi	  den	  anden	  havde	  fået	  kræft,	  men	  jeg	  synes	  det	  er	  fint	  nok.	  	  Mads:	  så	  du	  har	  ingen	  problemer	  med	  at	  omgås	  din	  lærer?	  	  Emma:	  Nej!	  	  Steffen:	  Hørte	  du	  fra	  din	  klasselærer	  da	  du	  var	  indlagt?	  	  Emma:	  Nej,	  men	  min	  mor	  gjorde.	  	  Steffen:	  Okay,	  så	  det	  var	  der	  med	  lektierne	  til	  sidst?	  	  	  Emma:	  Ja!	  	  Mads:	  har	  du	  sådan	  følt	  dig	  anderledes	  i	  forhold	  til	  dine	  venner	  gennem	  forløbet?	  	  Emma:	  Altså	  jeg	  er	  den	  eneste	  der	  har	  kort	  hår,	  fordi	  det	  så	  er	  faldet	  af	  ikke,	  men	  ellers	  ikke	  sådan.	  	  Mads:	  okay,	  hvad	  har	  du	  savnet	  mest,	  har	  det	  været	  vennerne,	  skolen	  eller	  fodboldklubben?	  	  Emma:	  Det	  er	  nok	  bare	  at	  have	  de	  dage	  med	  veninderne,	  snakke,	  følge	  med	  i	  det	  hele	  og	  vide	  det	  hele	  og	  fodbold	  og	  ja	  det	  er	  nok	  det	  meste.	  	  Mads:	  Ville	  det	  være	  vigtigt	  for	  dig,	  nu	  siger	  du	  selv,	  at	  du	  ikke	  rigtig	  har	  kunne	  overskue	  det	  med	  hjemmeundervisning,	  men	  tror	  du	  det	  havde	  været	  en	  god	  idé,	  hvis	  du	  havde	  fået	  noget	  hjemmeundervisning?	  	  Emma:	  Måske	  ikke	  lige	  for	  mit	  vedkomne.	  	  Mads:	  Hvad	  gør	  du	  mener	  du	  ikke	  havde	  behov	  for	  hjemmeundervisning?	  	  Emma:	  Jeg	  tror	  det	  havde	  været	  bedre,	  hvis	  der	  ikke	  var	  en	  fast	  tid,	  så	  jeg	  bare	  kunne	  lave	  det	  imellem	  og	  jeg	  havde	  kræfter	  til	  det.	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Mads:	  Så	  skal	  man	  forstå	  det	  sådan,	  at	  det	  rent	  faglige	  ikke	  har	  været	  et	  behov,	  men	  måske	  mere	  det	  med	  at	  blive	  rask	  igen	  som	  har	  været	  vigtigt?	  	  Emma:	  Ja!	  	  Mads:	  Okay,	  har	  du	  oplevet	  at	  du	  har	  haft	  svært	  ved	  at	  koncentrere	  dig,	  sådan	  når	  du	  har	  skulle	  lave	  dine	  hjemmeopgaver	  og	  sådan?	  	  Emma:	  Næh!	  	  Mads:	  Okay,	  så	  det	  er	  ikke	  sådan	  så	  du	  har	  tænkt	  der	  var	  nogle	  andre	  ting,	  som	  du	  hellere	  ville	  lave?	  	  Emma:	  Lidt.	  	  Mads:	  det	  er	  helt	  fint.	  	  Steffen:	  Sådan	  har	  vi	  det	  også.	  	  Mads:	  Hvordan	  har	  du	  oplevet	  samarbejdet	  med	  skolen	  og	  det	  at	  du	  har	  været	  væk?	  Har	  du	  følt	  at	  skolen	  måske	  kunne	  have	  gjort	  noget	  bedre?	  	  Emma:	  	  Nej	  ikke	  rigtigt.	  	  Mads:	  Okay,	  du	  føler	  heller	  ikke	  at	  der	  har	  været	  nogle	  dårlige	  oplevelser	  mellem	  dig	  og	  skolen?	  	  Emma:	  Næh.	  	  Mads:	  Nej.	  	  Steffen:	  Så	  du	  ville	  ikke	  have	  haft	  noget	  gjort	  anderledes,	  så	  det	  kunne	  have	  hjulpet	  dig	  bedre?	  	  Emma:	  Nej	  -­‐	  ikke	  lige	  hvad	  jeg	  kan	  komme	  på.	  	  Mads:	  nej,	  så	  tror	  jeg	  vi	  er	  nået	  gennem	  dem	  som	  havde	  relavans.	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Bilag	  2	  Emmas	  forældre	  	  Transskribering	  af	  interview	  med	  Emmas	  forældre:	  	  Mads:	  Kan	  du	  helt	  kort	  fortælle	  hvad	  Emma	  har	  fejlet?	  	  Mor:	  Hun	  har	  været	  indlagt,	  det	  starter	  med	  en	  influenza	  og	  får	  lungebetændelse	  og	  den	  her	  lungebetændelse	  udvikler	  sig,	  så	  støder	  der	  nogle	  andre	  komplikationer	  til,	  som	  gør	  at	  hun	  har	  været	  indlagt	  i	  4	  måneder,	  hvor	  hun	  så	  lå	  på	  Rigshospitalet,	  så	  egentlig	  fylder	  lungebetændelsen	  den	  første	  halvdel	  og	  de	  tilstødende	  komplikationer	  gør	  så	  at	  det	  næsten	  er	  4	  måneder	  hun	  er	  indlagt.	  	  Mads:	  Har	  det	  været	  4	  måneder	  væk	  fra	  skoleforløbet	  eller	  har	  det	  ramt	  så	  sommerferien	  er	  kommet	  indover?	  	  Mor:	  Det	  har	  stort	  set	  udelukkende	  været	  mens	  der	  har	  været	  skole,	  det	  var	  lige	  før	  vinterferien	  fra	  17	  februar	  til	  14	  juni.	  	  Mads:	  Okay,	  så	  udelukkende	  skole.	  	  Mor:	  Ja,	  udover	  vinterferien.	  	  Mads:	  okay.	  	  Far:	  Emma	  har	  kun	  været	  nede	  og	  sige	  hej	  på	  skolen	  2	  gange	  inden	  sommerferien	  og	  er	  så	  startet	  op	  igen	  her	  efter	  sommerferien.	  	  Mads:	  okay,	  har	  i	  nogen	  fornemmelse	  af	  hvordan	  hun	  ligger	  rent	  fagtligt?	  	  Mor:	  Det	  er	  altid	  svært	  at	  sige,	  altså	  der	  er	  nogle	  ting	  omkring	  især	  matematikken,	  som	  hun	  mangler,	  men	  jeg	  tror	  ikke	  det	  skyldes	  de	  4	  måneder.	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Mads:	  Nej,	  er	  det	  mere	  sådan	  noget	  interesse?	  	  Mor:	  næh	  jeg	  tror	  mere,	  det	  lige	  er	  det	  hun	  har	  svært	  ved.	  	  Mads:	  men	  så	  er	  der	  nogle	  andre	  ting	  hun	  er	  god	  til?	  	  Mor:	  Ja.	  	  	  Far:	  altså	  at	  dømme	  ud	  fra	  de	  karakterer	  hun	  har	  fået,	  som	  hun	  har	  afleveret	  efter	  sommerferien,	  så	  ligger	  hun	  meget	  fint	  til.	  Henriette	  tog	  initiativ	  til	  et	  møde	  med	  skolen,	  for	  at	  høre	  om	  der	  var	  noget	  som	  hun	  manglede,	  vi	  kunne	  hjælpe	  hende	  med	  i	  sommerferien.	  Det	  var	  vigtigt	  at	  Emma	  kunne	  bibeholde	  den	  samme	  klasse,	  altså	  blive	  i	  den	  samme	  klasse,	  det	  tog	  Henriette	  initiativ	  til	  og	  vi	  havde	  nogle	  møder	  og	  fik	  nogle	  opgaver	  hun	  skulle	  lave	  og	  læse	  i	  sommerferien.	  	  Mor:	  der	  var	  to	  ting	  der	  var	  vigtige	  for	  Emma,	  hun	  kunne	  komme	  tilbage,	  at	  spille	  fodbold	  og	  komme	  tilbage	  i	  den	  samme	  klasse,	  det	  havde	  virkelig	  stor	  betydning,	  så	  hun	  ikke	  skulle	  starte	  i	  en	  klasse	  på	  et	  lavere	  trin	  og	  det	  kunne	  godt	  have	  været	  konsekvensen	  ikke,	  det	  er	  alligevel	  et	  halvt	  skoleår.	  	  Steffen:	  Var	  I	  skuffede	  over	  at	  I	  selv	  måtte	  hen	  og	  tage	  kontakt	  og	  det	  ikke	  var	  skolen	  der	  gjorde	  det?	  	  Mor:	  Jeg	  synes	  det	  var	  mærkeligt	  det	  ikke	  tog	  fat	  i	  os.	  Det	  var	  jo	  langt	  henne	  i	  forløbet,	  men	  der	  skete	  også	  en	  anden	  ting	  og	  det	  var	  at	  Emmas	  klasselærer	  fik	  kræft	  og	  det	  har	  måske	  haft	  en	  indflydelse,	  at	  den	  der	  ligesom	  var	  bindeledet	  og	  torveholder	  i	  klassen	  ikke	  var	  der,	  de	  fik	  en	  vikar.	  Det	  var	  matematiklæreren	  jeg	  tog	  fat	  i,	  altså	  jeg	  synes	  det	  havde	  været	  optimalt,	  at	  de	  havde	  taget	  fat	  i	  os,	  da	  vi	  havde	  nok	  om	  ørerne	  ikke.	  	  Mads:	  Ja	  lige	  præcis.	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Far:	  Det	  system	  som	  kom	  i	  værk	  var	  jo	  at,	  skoletjenesten	  inde	  på	  Rigshospitalet,	  dem	  blev	  vi	  kontaktet	  af,	  som	  en	  del	  af	  indlæggelsen,	  i	  starten	  var	  Emma	  så	  syg,	  så	  det	  var	  ikke	  en	  mulighed.	  	  Mor:	  Hun	  havde	  ikke	  kræfter	  til	  at	  overskue	  det.	  	  Far:	  Og	  der	  satte	  lægerne	  sig	  derinde	  i	  kontakt	  med	  Lindebjerg	  skolen	  og	  fik	  konkret	  svar	  på	  hvad	  det	  var	  de	  havde,	  det	  synes	  jeg	  var	  meget	  professionelt,	  så	  de	  vidste	  hvad	  de	  havde	  at	  arbejde	  med,	  så	  de	  kunne	  begynde	  at	  målrette	  de	  opgaver,	  som	  Emma	  skulle	  igennem.	  	  Steffen:	  Så	  det	  var	  hospitalet	  der	  tog	  kontakten	  til	  skolen?	  	  Far:	  Ja	  der	  er	  i	  hvert	  fald	  to	  lærer	  der,	  	  Mor:	  Der	  er	  ansat	  på	  fuld	  tid,	  til	  at	  undervise,	  men	  det	  er	  nok	  også	  specielt	  for	  Rigshospitalet,	  jeg	  tror	  ikke	  der	  er	  det	  på	  Roskilde.	  	  Steffen:	  Det	  er	  jo	  sådan	  noget	  vi	  kan	  finde	  ud	  af	  om	  man	  kunne	  lave	  derover,	  hvis	  det	  har	  været	  en	  god	  oplevelse	  for	  jer?	  	  	  Mor:	  det	  er	  jo	  klart,	  altså	  det	  var	  ikke	  fordi	  hun	  fik	  meget	  fagligt	  ud	  af	  det,	  men	  tingene	  blev	  ligesom	  holdt	  i	  gang.	  	  	  Steffen:	  Ja	  så	  tingene	  ikke	  bare	  stopper	  helt,	  der	  kan	  det	  jo	  blive	  svært	  at	  komme	  i	  gang	  igen.	  	  Mor:	  Ja	  der	  kan	  det	  blive	  svært	  at	  komme	  i	  gang	  igen.	  	  	  Mads:	  Ja	  og	  så	  også	  bare	  det	  at	  have	  nogle	  relationer	  og	  man	  skal	  op	  og	  lave	  et	  eller	  andet,	  der	  ligesom	  kan	  motivere	  en	  i	  stedet	  for	  at	  ligge	  i	  sengen.	  	  Mor:	  Jamen	  helt	  klart.	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Far:	  Jeg	  vil	  næsten	  sige,	  at	  det	  ikke	  så	  meget	  er	  det	  indholdsmæssige,	  men	  det	  væsentligste	  med	  den	  skolegang	  der	  var,	  eller	  at	  der	  kom	  en	  lærer	  hver	  eneste	  dag,	  det	  var	  psykisk,	  terapeutisk,	  var	  jeg	  ved	  at	  sige,	  at	  der	  var	  et	  afbræk	  i	  forhold	  til	  alt	  det	  sygehus.	  Jeg	  skal	  lige	  sige,	  det	  er	  røv	  sygt	  at	  ligge	  derinde	  og	  kigge	  ud	  af	  vinduet.	  	  Mor:	  det	  var	  også	  rart,	  vi	  lige	  fik	  en	  time,	  hvor	  vi	  kunne	  gå	  en	  tur	  og	  –	  men	  altså	  i	  starten	  var	  det	  bare	  en	  halv	  time,	  eller	  20	  min.	  Hvor	  vi	  lige	  kunne	  gå	  en	  tur.	  	  Far:	  Så	  tankerne	  lige	  kunne	  komme	  på	  noget	  andet.	  	  Mads:	  Vi	  har	  også	  en	  helt	  klart	  indtryk	  af	  at	  behovet	  simpelthen	  ændrer	  sig,	  så	  behovet	  for	  det	  faglige	  ændres	  til	  at	  man	  faktisk	  bare	  skal	  overleve	  og	  det	  så	  er	  nogle	  andre	  ting,	  som	  begynder	  at	  komme	  i	  spil	  end	  den	  her	  faglige,	  som	  jo	  må	  komme	  når	  man	  er	  parat	  til	  det.	  	  Mor:	  Alligevel	  giver	  det	  sådan	  noget	  med,	  at	  barnet	  kan	  få	  lov	  til	  at	  føle	  sig	  en	  lille	  smule	  normalt,	  ”Nu	  begynder	  jeg	  at	  blive	  rask,	  nu	  begynder	  jeg	  at	  gå	  i	  skole,	  jeg	  begynder	  at	  skulle	  træne”	  der	  begynder	  at	  komme	  sådan	  nogle	  elementer	  ind	  der	  får	  det	  til	  at	  minde	  om	  en	  normal	  hverdag	  igen	  der	  har	  en	  effekt.	  	  Mads:	  ja,	  det	  leder	  os	  også	  videre	  til	  næste	  spørgsmål.	  Ved	  I	  hvordan	  det	  har	  påvirket	  Emme,	  at	  have	  været	  fysisk	  ekskluderet	  fra	  skolen?	  	  Far:	  Det	  er	  hun	  jo	  bedst	  til	  at	  svare	  på.	  	  Steffen:	  Ja,	  da	  vi	  spurgte	  hende,	  var	  det	  mest	  vennerne	  og	  sådan	  hun	  savnede.	  	  	  Mads:	  er	  det	  også	  jeres	  oplevelse?	  Har	  hun	  sådan	  været	  ked	  af	  det	  over	  det?	  	  Far:	  Altså	  Emma	  har	  været	  så	  syg,	  så	  hun	  ikke	  har	  haft	  kræfter	  til	  at	  være	  ked	  af	  det,	  er	  min	  opfattelse,	  men	  man	  kunne	  i	  hvert	  fald	  se,	  at	  da	  hun	  fik	  besøg	  af	  veninderne	  blev	  der	  brug	  meget	  tid	  på	  mobiltelefon	  derefter,	  og	  så	  var	  det	  Facebook	  der	  var	  den	  sociale	  kontakt	  –	  hold	  kæft	  altså,	  hvor	  er	  det	  en	  god	  opfindelse,	  netop	  for	  at	  have	  nogle	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kontakter	  ud	  af	  huset	  ikke.	  Hun	  blandt	  andet	  mistet	  alt	  sit	  hår	  og	  det	  har	  hun	  sagt	  har	  været	  en	  stor	  udfordring,	  især	  det	  med	  at	  da	  hendes	  veninder	  skulle	  se	  hende,	  det	  har	  virkelig	  været	  vanskeligt	  for	  hende,	  så	  der	  er	  Facebook	  altså	  et	  rigtig	  godt	  alternativ.	  Det	  er	  i	  hvert	  fald	  mit	  indtryk,	  at	  kunne	  holde	  en	  kontakt	  til	  omverdenen	  her.	  	  Steffen:	  Ja	  uden	  de	  skal	  være	  i	  lokale	  sammen.	  	  Far:	  Præcis.	  Omvendt	  har	  hun	  så	  også	  haft	  få	  piger	  inde	  i	  slutningen	  af	  forløbet,	  som	  de	  sagde	  på	  sygehuset,	  ville	  det	  være	  ret	  godt,	  hvis	  de	  kunne	  komme	  og	  se	  hvor	  syg	  hun	  var,	  så	  hvis	  hun	  nu	  i	  sin	  dagligdag	  skulle	  få	  brug	  for	  at	  snakke	  om	  det,	  at	  hun	  så	  har	  nogen	  der	  har	  set	  hende	  og	  som	  hun	  kan	  dele	  det	  med	  udover	  hendes	  far	  og	  mor.	  	  Mads:	  Ja,	  er	  det	  så	  jer	  der	  har	  kontaktet	  dem	  og	  fået	  veninderne	  ind.	  	  Mor:	  Ja,	  vi	  fik	  presset	  på,	  altså	  hun	  ville	  jo	  ikke	  i	  starten.	  Vi	  ville	  igen	  gerne	  have,	  at	  jo	  flere	  normale	  elementer	  i	  hendes	  liv	  igen,	  jo	  bedre.	  	  Mads:	  Mmm	  	  Mor:	  Det	  her	  med	  at	  de	  sagde,	  det	  giver	  en	  forståelse,	  dine	  veninder	  vil	  forstå	  dig,	  at	  du	  er	  tilbage	  og	  ikke	  kan	  det	  samme,	  hvor	  kan	  du	  ikke	  det.	  	  Mads:	  Ja,	  og	  det	  virkede	  okay?	  	  Far:	  Ja	  det	  har	  Emma	  været	  rigtig	  rigtig	  glad	  for.	  	  Mor:	  Ja	  jeg	  tro	  det	  har	  betydet	  meget,	  da	  hun	  først	  ligesom	  fik	  taget	  hul	  på	  det.	  	  	  Steffen:	  det	  er	  også	  lang	  tid	  at	  ligge	  alene.	  	  	  	  	  Mor:	  Ja	  det	  er	  rigtig	  lang	  tid.	  Jeg	  tror	  der	  er	  gået	  2	  ½	  måske	  3	  måneder	  før	  hun	  fik	  besøg	  første	  gang	  og	  det	  var	  fordi	  hun	  var	  bange	  for	  hvad	  det	  ville	  tænke	  når	  hun	  jo	  tabte	  14	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kg.	  Og	  var	  tynd	  i	  forvejen	  og	  alt	  håret	  og	  det	  er	  jo	  lige	  en	  alder	  hvor	  man	  ikke	  vil	  være	  anderledes.	  	  	  Mads:	  Ja	  lige	  præcis	  og	  fodbold	  og	  sådan	  noget	  kunne	  hun	  selvfølgelig	  ikke	  deltage	  i	  	  Mor:	  Nej!	  	  Mads:	  Og	  det	  er	  vel	  noget	  hun	  har	  set	  meget	  frem	  til,	  at	  komme	  tilbage	  på	  fodboldbanen	  kunne	  jeg	  forestille	  mig?	  	  Mor:	  Så	  gjorde	  vi	  det	  i	  starten,	  altså	  i	  lang	  tid	  sad	  hun	  i	  en	  kørestol	  og	  simpelthen	  kørte	  hende	  ud	  og	  så	  fodboldkampe	  og	  det	  var	  et	  plan	  hun	  kunne	  være	  med	  på.	  	  Mads:	  Ja,	  men	  det	  har	  virket	  rigtig	  fint	  kunne	  jeg	  forestille	  mig?	  	  Mor:	  Ja	  altså	  det	  krævede	  jo	  lidt	  overvindelse	  at	  skulle	  tage	  derop	  i	  en	  kørestol,	  når	  man	  sidste	  gang	  man	  så	  dem	  var	  med	  til	  at	  spille.	  	  Far:	  Det	  er	  lige	  før	  det	  var	  mere	  en	  overvindelse	  for	  dig	  og	  mig	  end	  det	  var	  for	  Emma.	  	  Mor:	  Ej	  det	  var	  det	  også	  for	  hende,	  det	  ved	  du.	  	  Far:	  Men	  hun	  har	  i	  hvert	  fald	  selv	  haft	  en	  utrolig	  vilje	  til,	  det	  der	  med	  at,	  selvom	  hun	  havde	  paryk	  og	  sad	  i	  kørestol	  ”pigerne	  skal	  træne,	  kan	  vi	  køre	  derop?”,	  sonde	  havde	  hun	  også	  ud	  af	  næsten	  i	  den	  periode	  der.	  	  Mor:	  Det	  er	  jo	  grænse	  overskridende	  ikke.	  	  Steffen:	  Det	  er	  flot,	  at	  hun	  har	  haft	  overskud	  til	  det	  også	  psykisk.	  	  Mads:	  Har	  det	  påvirket	  hende	  i	  den	  tid,	  at	  hun	  har	  følt	  sigen	  udfor,	  eller	  har	  det	  gjort	  at	  hun	  har	  tænkt,	  så	  må	  i	  sgu	  tage	  mig	  som	  jeg	  er,	  selvom	  hun	  har	  været	  bange	  for	  det.	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Mor:	  Ja	  hun	  skulle	  flytte	  nogle	  grænser	  ikke.	  	  Mads:	  Ja.	  	  Mor:	  Men	  de	  har	  været	  enormt	  gode	  hendes	  veninder,	  de	  har	  sendt	  hende	  pakker	  og	  de	  har	  sendt	  hende	  breve	  og	  ja	  altså.	  	  Far:	  Men	  der	  er	  også	  meget	  vi	  talt	  om	  herhjemme,	  Emma	  har	  formået	  at	  sætte	  stikket	  i,	  altså	  hvor	  det	  faldt	  ud,	  selvom	  det	  har	  været	  meget	  sonder	  og	  sådan,	  så	  har	  hun	  gerne	  ville	  op	  og	  se	  fodbold.	  Det	  er	  så	  man	  selv	  har	  tænkt,	  hold	  da	  kæft,	  det	  må	  være	  svært	  at	  se	  på	  veninderne	  løbe	  rundt,	  men	  hun	  har	  altså	  en	  anden	  tilgang	  til	  det.	  Første	  gang	  vi	  var	  der	  oppe,	  løb	  veninderne	  jo	  simpelthen	  i	  rundkreds	  omkring	  hende,	  fordi	  de	  var	  så	  glade	  for	  at	  se	  hende.	  	  Mads:	  Dejligt.	  	  Mor:	  Ja	  	  	  Far:	  De	  har	  et	  rigtig	  godt	  sammenhold,	  det	  er	  derfor	  de	  har	  det	  så	  godt,	  så	  det	  er	  både	  tak	  til	  Emma,	  men	  også	  tak	  til	  veninderne,	  for	  deres	  måde	  at	  tackle	  sådan	  en	  situation.	  	  	  Mads:	  Så	  de	  har	  også	  været	  med	  til	  at	  få	  hende	  gennem	  forløbet	  på	  en	  god	  måde?	  	  	  Far:	  Det	  er	  jeg	  helt	  overbevist	  om.	  	  Mads:	  Det	  er	  jo	  utrolig	  vigtigt	  at	  man	  har	  nogle	  til	  at	  støtte	  en	  og	  det	  lidt	  det	  vi	  frygter	  at	  støde	  ind	  i	  på	  et	  tidspunkt.	  	  	  Mor:	  Jeg	  gjorde	  en	  anden	  ting	  som	  jeg	  er	  rigtig	  glad	  for	  jeg	  gjorde	  i	  dag	  og	  det	  var	  at	  tage	  initiativ	  til	  og	  det	  vil	  jeg	  i	  hvert	  fald	  opfordre	  andre	  til.	  Det	  var	  at	  tage	  ud	  i	  hendes	  klasse	  og	  parallelklasse	  og	  fortælle	  om,	  altså	  mens	  hun	  derinde	  og	  det	  har	  været	  en	  månedstid	  før	  hun	  blev	  udskrevet,	  jeg	  holdte	  det	  foredrag	  og	  viste	  nogle	  billeder	  af	  hvad	  jeg	  måtte	  vise	  og	  fik	  sagt	  hvad	  jeg	  måtte	  sige	  –	  fortalte	  hvordan	  forløbet	  havde	  været	  og	  viste	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nogle	  billeder	  af	  alle	  de	  her	  slanger,	  sonder	  og	  mistet	  alt	  håret,	  så	  de	  ligesom	  var	  forberedt,	  men	  også	  havde	  en	  forståelse	  for	  hvad	  hun	  havde	  været	  igennem.	  	  Steffen:	  Ja	  så	  det	  var	  forberedt	  på	  at	  hun	  når	  hun	  kom	  tilbage	  ikke	  var	  præcis	  om	  var	  inden.	  	  Mor:	  Ja,	  altså	  det	  var	  sindsygt	  hårdt,	  men	  jeg	  er	  virkelig	  glad	  for	  jeg	  gjorde	  det	  i	  dag.	  	  Mads:	  Det	  lyder	  også	  som	  en	  god	  idé,	  vi	  var	  ude	  og	  interview	  en	  tidligere,	  hans	  ben	  var	  en	  del	  kortere	  end	  det	  andet,	  så	  han	  havde	  ikke	  kunnet	  løbe	  ud	  og	  spille	  fodbold	  med	  de	  andre	  og	  1.	  Klasse	  tænker	  børn	  simpelthen	  ikke	  på	  det,	  så	  hun	  havde	  taget	  kontakt	  til	  en	  dreng,	  som	  gik	  i	  7	  klasse	  om	  ikke	  han	  ville	  have	  et	  job	  i	  frikvartererne	  og	  sidde	  og	  snakke	  med	  ham.	  	  Steffen:	  Det	  er	  vigtigt	  at	  familien	  aktivt	  går	  ind	  og	  hjælper	  det	  bånd,	  som	  er	  mellem	  familie	  og	  venner.	  	  Mor:	  Og	  så	  havde	  de	  mulighed	  for	  at	  stille	  de	  spørgsmål,	  som	  de	  helt	  naturligt	  havde	  haft,	  som	  læreren	  ikke	  kunne	  svare	  på.	  Hvad	  laver	  hun	  derinde	  i	  al	  den	  tid	  og	  alle	  sådan	  nogle	  spørgsmål	  ikke.	  	  Steffen:	  Har	  I	  kunne	  mærke	  om	  hun	  har	  ændret	  sig	  på	  nogen	  måde,	  rent	  psykisk?	  	  Far:	  Altså	  jeg	  vil	  sige	  det	  sådan,	  at	  Emma,	  enten	  er	  hun	  piv	  glad,	  hun	  er	  meget	  nem	  og	  rigtig	  god	  til	  at	  give	  udtryk	  for	  den	  sindstilstand	  hun	  er	  i	  og	  jeg	  vil	  næsten	  sige	  det	  er	  blevet	  endnu	  tydeligere	  og	  det	  er	  en	  oplevelse,	  men	  hun	  er	  i	  super	  humør.	  	  Mor:	  eller	  lige	  det	  modsatte.	  Så	  kan	  man	  sige,	  er	  det	  fordi	  hun	  er	  teenager	  eller	  det	  er	  svært	  sige	  hvordan	  hun	  havde	  været,	  men	  der	  jo	  også	  kommet	  nogle	  gode	  ting	  ud	  af	  sådan	  et	  forløb,	  hvordan	  familien	  lige	  pludselig	  bliver	  meget	  stærk,	  altså	  os	  4.	  Altså	  det	  at	  være	  sammen	  med	  sit	  barn	  24	  i	  døgnet	  i	  4	  måneder,	  skaber	  nogle	  ekstremt	  stærke	  bånd.	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Mads:	  Ja	  for	  søren	  da.	  	  Far:	  Så	  altså	  det	  har	  ikke	  ødelagt	  Emmas	  humør,	  så	  det	  er	  kun	  i	  en	  positiv	  retning	  hvis	  jeg	  skulle	  sige	  noget.	  	  	  Mor:	  Men	  hvis	  der	  skal	  være	  en	  negativ	  effekt,	  så	  er	  det	  hvis	  hun	  bliver	  syg,	  så	  bliver	  hun	  bange	  og	  det	  er	  der	  jo	  ikke	  noget	  at	  sige	  til,	  det	  gør	  vi	  andre	  jo	  også	  ikke.	  Har	  det	  nu	  noget	  med	  det	  der	  at	  gøre,	  men	  det	  er	  	  mest	  hvis	  vi	  bliver	  det.	  	  	  Mads:	  Ja	  hun	  kan	  sikkert	  fornemme	  det	  på	  jer.	  	  Mor:	  Ja	  	  Mads:	  Sådan	  i	  forhold	  til	  hjemmeundervisning,	  så	  var	  det	  ikke	  noget	  Emma	  havde	  fået?	  	  Mor:	  Efter	  hun	  kom	  hjem?	  	  Mads:	  Ja.	  	  Mor:	  Nej	  	  Steffen:	  Og	  skolen	  havde	  ikke	  den	  ordning,	  hvor	  der	  kommer	  en	  lærer	  ud	  et	  par	  gange	  om	  ugen	  i	  et	  par	  timer?	  	  Mor:	  Det	  er	  ikke	  noget	  de	  har	  tilbudt	  os.	  Jeg	  tog	  som	  sagt	  det	  der	  møde,	  ligesom	  vi	  vidste	  vi	  skulle	  til	  at	  blive	  udskrevet	  og	  det	  har	  måske	  været	  noget	  med	  at	  de	  har	  vurderet	  at	  det	  havde	  Emma	  ikke	  behov	  for,	  de	  sagde	  ikke	  noget	  om	  det	  i	  hvert	  fald.	  Jeg	  var	  jo	  sådan	  lidt,	  skal	  hun	  gå	  en	  klasse	  om	  eller	  hvad	  skal	  vi	  gøre	  for	  hun	  ikke	  skal,	  sagde	  jeg,	  men	  det	  var	  slet	  ikke	  aktuelt.	  	  Steffen:	  Ja	  hun	  var	  så	  godt	  med	  at	  det	  var	  der	  ikke	  behov	  for	  og	  det	  var	  nok	  med	  et	  par	  lektier	  og	  nogle	  opgaver	  her	  hjemme.	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Mor:	  Ja	  	  	  Mads:	  Og	  det	  har	  I	  hjulpet	  hende	  med?	  	  Mor:	  Ja!	  	  Mads:	  Okay,	  har	  I	  haft	  tænkt	  på	  hun	  også	  skulle	  lave	  nogle	  lektier,	  da	  hun	  lå	  på	  sygehuset?	  	  Mor:	  Ja,	  det	  gjorde	  hun	  også	  lidt,	  sådan	  den	  sidste	  måned.	  	  Steffen:	  Ja	  sådan	  da	  hun	  begyndte	  at	  komme	  lidt	  oven	  på	  igen?	  	  Far:	  Ja	  det	  ordnede	  helt	  sig	  selv.	  	  Mor:	  Ja	  de	  første	  par	  måneder	  var	  det	  jo	  et	  spørgsmål	  om	  overlevelse,	  så	  det	  var	  det	  sidste	  man	  tænkte	  på.	  	  Mads:	  Vores	  indtryk	  er	  at	  undervisning	  så	  ikke	  har	  været	  et	  behov	  for	  Emma?	  	  Mor:	  Jo,	  men	  det	  har	  nok	  også	  noget	  at	  gøre	  med,	  hvor	  ressource	  stærke	  forældrene	  er,	  hvis	  det	  er	  nogen	  som	  –	  nu	  går	  hun	  trodsalt	  i	  8	  klasse	  nu,	  så	  hendes	  opgaver	  begynder	  at	  få	  en	  vis	  sværhedsgrad	  og	  hvis	  man	  så	  har	  forældre,	  som	  selv	  er	  gået	  ud	  af	  9	  eller	  10	  klasse,	  for	  mange	  år	  siden,	  så	  kan	  de	  måske	  have	  sværere	  ved	  det	  end	  andre	  forældre,	  som	  har	  uddannelse	  på	  et	  højere	  niveau.	  	  Mads:	  Det	  er	  også	  vores	  indtryk.	  Kan	  I	  fortælle	  om	  en	  god	  oplevelse,	  som	  i	  har	  haft	  med	  skolen	  og	  Emma,	  hvad	  har	  fungeret	  godt?	  	  	  Mor:	  Skolen	  på	  hospitalet	  eller	  Emmas	  skole?	  	  Mads:	  Emmas	  skole?	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Mor:	  Altså	  hvis	  jeg	  skal	  sige	  noget	  positivt,	  så	  var	  det	  jo	  at	  de	  stille	  op	  til	  et	  møde,	  da	  jeg	  henvendte	  mig	  til	  dem	  og	  gerne	  ville	  have	  afklaret	  det	  her	  og	  at	  de	  havde	  troen	  på	  at	  det	  skulle	  Emma	  nok	  klare.	  	  Mads:	  Hvis	  vi	  så	  skulle	  vende	  den	  om	  og	  se	  på	  hvad	  i	  samarbejdet,	  der	  ikke	  har	  fungeret	  så	  godt?	  	  	  Mor:	  Så	  synes	  jeg	  måske	  at	  det	  var	  dem	  der	  skulle	  have	  taget	  initiativet,	  men	  det	  kan	  også	  være	  et	  spørgsmål	  om,	  at	  de	  tænker	  vi	  har	  rigeligt	  at	  se	  til.	  	  Mads:	  så	  det	  er	  fornemmelsen?	  	  Far:	  Men	  også	  som	  du	  siger,	  så	  bliver	  læreren	  syg	  	  	  Mor:	  Ja	  	  Steffen:	  Det	  er	  jo	  så	  også	  e	  uheldig	  faktorer	  der	  pludselig	  spiller	  ind?	  	  Far:	  Ja,	  men	  vi	  kender	  i	  hvert	  fald	  til	  det	  her	  berøringsangst,	  var	  jeg	  ved	  at	  sige,	  det	  her	  med	  at	  folk	  ikke	  kan	  lide	  at	  spørge.	  De	  er	  godt	  klar	  over	  den	  er	  gal	  og	  de	  er	  godt	  klar	  over	  at	  Emma	  ikke	  Emma	  ikke	  er	  rask,	  så	  det	  her	  med	  at	  få	  taget	  en	  dialog	  omkring	  det	  –	  så	  jeg	  synes	  det	  var	  fint	  at	  det	  var	  dig	  der	  tog	  initiativet	  og	  fint	  at	  skolen	  stillede	  med	  en	  3-­‐4	  lærere	  til	  det	  her	  møde,	  er	  det	  ikke	  rigtigt?	  	  Mor:	  Jo	  jo.	  	  Mads:	  Hvad	  handlede	  det	  her	  møde	  helt	  præcist	  om?	  	  Mor:	  Altså	  jeg	  havde	  bedt	  om	  et	  møde,	  hvor	  jeg	  ville	  have	  afklaret	  om	  Emma	  kunne	  komme	  tilbage	  i	  den	  samme	  klasse	  og	  hvad	  skulle	  vi	  gøre	  for	  at	  hun	  kunne	  komme	  det	  efter	  og	  der	  stillede	  engelsklærer,	  matematiklærer,	  dansklærer	  og	  fysiklærer	  op.	  Dansklæreren	  kom	  kort	  forbi,	  men	  som	  så	  var	  vikar.	  Det	  var	  ligeså	  meget	  fordi	  de	  ville	  høre	  hvad	  pokker	  Emma	  havde	  været	  igennem,	  det	  var	  også	  fint	  nok	  at	  få	  taget	  den	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snak.	  Så	  tog	  de	  en	  bordet	  rundt	  og	  fortalte	  hvad	  Emma	  kunne	  arbejde	  med	  i	  sommerferien	  og	  det	  var	  meget	  forskelligt	  –	  det	  var	  lige	  fra	  ”det	  behøver	  hun	  ikke”	  til	  ”hun	  må	  gerne	  kigge	  på	  det	  vi	  har	  lavet,	  men	  også	  i	  næste	  års	  bog”,	  hvor	  matematiklæreren	  så	  brød	  ind	  og	  sagde	  ”	  nå,	  skal	  vi	  nu	  ikke	  også	  lade	  Emma	  have	  lov	  at	  have	  sommerferie?”	  	  	  Far:	  Man	  kan	  jo	  sige	  at	  den	  korte	  version	  af	  det	  er,	  at	  Emma	  kan	  takke	  sig	  selv	  for	  at	  hun	  er	  så	  godt	  med	  i	  sin	  skole	  også	  inden	  hun	  blev	  syg,	  altså	  det	  er	  også	  mit	  indtryk	  her	  efterfølgende,	  at	  det	  kører	  for	  hende	  og	  hun	  får	  meget	  fine	  karakterer	  og	  er	  godt	  engageret	  i	  skolen,	  selvom	  hun	  synes	  der	  er	  noget	  som	  er	  kedeligt	  og	  det	  fungerer	  ganske	  udmærket.	  	  Mads:	  okay.	  	  Mor:	  Men	  jeg	  kunne	  da	  godt	  forestille	  mig,	  at	  hvis	  ikke	  hun	  havde	  været	  så	  godt	  med	  eller	  havde	  noget	  hun	  havde	  ekstra	  svært	  ved,	  altså	  så	  er	  4	  måneder	  lang	  tid	  –	  det	  er	  jo	  et	  halvt	  skoleår.	  	  Mads:	  Ja	  lige	  præcis.	  	  Steffen:	  Det	  var	  også	  det	  vi	  talte	  om	  tidligere,	  med	  hvis	  forældrene	  var	  mindre	  ressource	  stærke	  og	  barnet	  havde	  været	  klædt	  dårligere	  på	  til	  skolen,	  så	  havde	  det	  set	  anderledes	  ud.	  	  Mor:	  Ja	  det	  må	  være	  det	  værste	  for	  barnet,	  hvis	  de	  skal	  gå	  en	  klasse	  om.	  	  Steffen:	  Ja	  så	  mister	  de	  ligesom	  den	  kontakt	  de	  havde	  før.	  	  Mor:	  Ja	  især	  det	  med	  klassen	  ikke	  og	  så	  i	  sådan	  en	  alder,	  hvor	  man	  måske	  er	  lidt	  usikker	  i	  forvejen	  og	  så	  få	  sådan	  et	  gok	  oven	  i	  nødden	  altså.	  Jeg	  tror	  virkelig	  at	  det	  er	  det	  man	  skal	  have	  fokus	  på,	  det	  er	  jo	  hvordan	  for	  man	  catch’et	  up	  så	  de	  kan	  komme	  i	  den	  samme	  klasse.	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Mads:	  Hvis	  i	  ser	  tilbage	  på	  forløbet,	  var	  der	  så	  noget	  i	  ville	  have	  gjort	  anderledes?	  	  	  Far:	  Næh.	  	  Mor:	  Næh.	  	  Mads:	  og	  du	  havde	  det	  her	  med	  at	  du	  kom	  ud	  og	  tog	  kontakten	  til	  klassen?	  	  Mor:	  Ja	  det	  vil	  jeg	  klart	  anbefale,	  selvom	  det	  er	  svært	  at	  have	  overskud	  til.	  	  Mads:	  Det	  synes	  vi	  også	  umiddelbart	  lyder	  som	  en	  rigtig	  fornuftig	  idé.	  	  Far:	  Det	  er	  også	  det	  her	  med	  at	  prøve,	  at	  skabe	  en	  grundlag	  for	  dem,	  som	  ikke	  har	  været	  med	  i	  forløbet,	  som	  så	  er	  eleverne	  her.	  Nu	  når	  vi	  taler	  konkret	  om	  Emma,	  så	  begynder	  hun	  jo	  at	  gå	  til	  fodbold	  igen,	  det	  her	  med	  at	  få	  lavet	  en	  forventningsafstemning	  med	  trænerne	  med,	  hvor	  hurtigt	  hun	  kan	  komme	  efter	  det	  og	  komme	  tilbage	  til	  sin	  gamle	  form.	  Der	  var	  et	  konkret	  eksempel	  i	  går.	  Så	  de	  vil	  møde	  Emma	  på	  et	  niveau	  hvor	  hendes	  kræfter	  er	  lige	  nu,	  i	  stedet	  for	  at	  stå	  og	  sige	  ”Emma	  nu	  må	  du	  fandeme	  tage	  dig	  sammen,	  nu	  er	  det	  fodboldboldtræning	  og	  du	  ser	  ud	  ligesom	  du	  plejer,	  tag	  nu	  og	  løb”	  	  Mor:	  Folk	  glemmer,	  for	  hun	  ser	  jo	  frisk	  ud.	  	  Far:	  Ja	  på	  nær	  hendes	  kortehår	  ikke.	  	  Steffen:	  Nu	  har	  vi	  jo	  ikke	  set	  hende	  før	  og	  der	  ligner	  hun	  jo	  en	  hvilken	  som	  helst	  anden	  pige.	  	  Mor:	  Ja!	  	  Far:	  Præcis!	  Og	  det	  er	  hun	  jo	  også,	  hun	  passer	  sin	  skole	  nu	  og	  kan	  selv	  cykle	  op	  af	  den	  stejle	  bakke.	  	  Mor:	  Men	  hun	  kan	  ikke	  helt	  det	  samme	  som	  hun	  kunne	  før.	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  Steffen:	  Det	  kommer	  vel	  stille	  og	  roligt	  hen	  ad	  vejen,	  kan	  man	  håbe	  på?	  	  	  Mor:	  Forhåbentligt,	  hun	  har	  i	  hvert	  fald	  viljen,	  så.	  	  Mads:	  Hvis	  i	  var	  skoleleder,	  var	  der	  så	  nogle	  ting	  i	  ville	  forbedre	  i	  forhold	  til	  det	  her	  med	  at	  være	  væk	  i	  4	  måneder?	  	  Mor:	  Jeg	  tror	  i	  hvert	  fald	  det	  har	  været	  godt	  det	  her	  med,	  jeg	  ved	  ikke	  om	  det	  findes	  på	  andre	  hospitaler,	  med	  det	  her	  med	  at	  Rigshospitalet,	  har	  en	  skole,	  man	  behøver	  måske	  ikke	  at	  have	  sin	  egen	  skole,	  men	  man	  kan	  trække	  på	  nogle	  lærerkræfter	  eller	  nogle	  studerende,	  som	  læser	  til	  lære	  som	  gerne	  vil	  ud	  og	  lave	  noget.	  Altså	  det	  er	  jo	  så	  moderne	  at	  lave	  frivilligt	  arbejde.	  	  	  Far:	  Ja	  eller	  måske	  ligge	  det	  som	  en	  del	  af	  uddannelsen.	  	  Mor:	  Ja	  hvad	  som	  helst,	  men	  det	  her	  med	  at	  få	  normalitet	  ind,	  altså	  jo	  mere	  du	  kan	  få	  ind	  jo	  hurtigere	  bliver	  barnet	  rask.	  	  	  Steffen:	  Så	  et	  større	  samarbejde	  mellem	  skoler	  og	  hospitaler?	  	  	  Mor:	  Ja.	  	  Far:	  altså	  jeg	  var	  da	  positivt	  overrasket,	  at	  lige	  pludselig	  bankede	  det	  på	  døren	  og	  så	  kom	  Kasper	  ind	  ”Hej	  jeg	  er	  fra	  skoletjenesten”	  ”Skoletjenesten?”	  ”	  ja	  der	  er	  for	  børn	  i	  alle	  aldre	  og	  mulighed	  for	  at	  gå	  i	  skole”	  så	  det	  synes	  jeg	  er	  super	  relevant.	  Den	  funktion	  inde	  på	  Rigshospitalet	  er	  super	  godt	  og	  jeg	  synes	  det	  var	  super	  prof	  også,	  hvor	  går	  hun	  i	  skole?	  Det	  skal	  vi	  nok	  kordinere	  og	  den	  kontakt,	  så	  de	  opgaver	  der	  blevet	  udleveret,	  var	  noget	  der	  ramte	  i	  forholdt	  til	  hvad	  de	  havde.	  Det	  synes	  jeg	  var	  super	  prof	  ikke.	  	  	  Mads:	  Okay	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Mor:	  Det	  er	  i	  hvert	  fald	  væsentligt,	  at	  der	  er	  nogle	  andre	  der	  tager	  initiativet,	  fordi	  ens	  overskud	  er	  meget	  meget	  lille	  og	  der	  tror	  jeg	  det	  kunne	  lade	  sig	  gøre,	  fordi	  vi	  er	  ressource	  stærke,	  men	  jeg	  kunne	  godt	  forestille	  mig	  at,	  familier	  som	  ikke	  er	  så	  ressource	  stærke,	  bare	  slet	  ikke	  kan	  overskue	  det	  og	  så	  kommer	  det	  bagerst	  i	  rækken	  og	  det	  er	  jo	  reelt	  nok.	  	  Far:	  Det	  hjælper	  også	  at	  man	  har	  en	  kone	  der	  er	  handle	  kraftig.	  	  Mads:	  Tror	  i	  fjernundervisning	  kunne	  fungere?	  	  Steffen:	  Så	  man	  gør	  det	  som	  i	  fx	  Australien,	  med	  Face	  Time	  eller	  et	  webcame	  og	  så	  underviser	  den	  vej	  igennem,	  i	  stedet	  for	  at	  man	  har	  en	  fysisk	  lærer?	  	  Mor:	  Ja	  det	  er	  da	  bedre	  end	  ingen	  ting,	  ja.	  	  Far:	  Det	  tror	  jeg	  også.	  	  Steffen:	  Der	  ser	  vi	  selvfølgelig	  bort	  fra	  den	  periode	  hvor	  hun	  var	  så	  syg	  at	  det	  ikke	  var	  muligt,	  men	  senere	  hvor	  hun	  havde	  muligheden	  for	  at	  lave	  noget,	  så	  man	  havde	  en	  lærer	  i	  stedet	  for	  at	  man	  skulle	  lave	  lektier	  alene	  eller	  sammen	  med	  jer?	  	  Mor:	  Ja	  så	  man	  kunne	  få	  en	  form	  for	  undervisning.	  	  Mads:	  Selvfølgelig	  er	  det	  kun	  envejs	  kommunikation,	  men	  det	  er	  jo	  en	  form	  for	  kommunikation.	  	  Mor:	  Ja	  det	  er	  da	  klart	  bedre	  end	  ingen	  ting.	  Far:	  Ja	  alt	  hvad	  der	  kan	  simulere	  en	  skolegang,	  det	  tror	  jeg	  ville	  have	  en	  positiv	  effekt.	  	  Mads:	  Så	  tror	  jeg	  vi	  er	  ved	  vejs	  ende,	  er	  der	  noget	  i	  gerne	  vil	  tilføje?	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Far:	  Jeg	  tænker,	  at	  hvis	  det	  var	  mig	  der	  sad	  som	  skoleleder,	  ville	  jeg	  se	  på	  hvad	  er	  sandsynligheden	  for	  det	  kommer	  til	  at	  ske	  på	  en	  skole	  og	  når	  det	  så	  endelig	  sker,	  hvordan	  faen	  skal	  man	  så	  lige.	  	  Mor:	  Ja	  så	  har	  man	  ingen	  erfaring	  med	  det	  vel?	  	  Far:	  Hvis	  man	  har	  en	  familie	  der	  har	  et	  meget	  alvorligt	  sygt	  barn,	  hvordan	  gør	  man	  lige	  det.	  	  Steffen:	  Kunne	  det	  hjælpe	  at	  have	  en	  enkelt	  eller	  to	  lærer	  der	  kunne	  tage	  en	  sådan	  samtale?	  	  Mor:	  Ja	  eller	  kunne	  trække	  på	  nogen	  fra	  nogle	  andre	  steder,	  for	  der	  er	  jo	  ikke	  særlig	  stor	  sandsynlighed	  for	  det	  bliver	  brugt,	  så	  det	  nytter	  heller	  ikke	  at	  bruge	  penge	  eller	  ressourcer,	  men	  det	  kunne	  være	  det	  hvis	  der	  var	  på	  nogle	  skoler.	  	  Far:	  Hvis	  det	  var	  mig	  der	  var	  statsminister,	  så	  ville	  jeg	  gøre.	  	  Mor:	  Det	  er	  du	  desværre	  ikke!	  	  Far:	  Nej	  nej,	  det	  har	  jeg	  heller	  ingen	  ambition	  om,	  men	  så	  ville	  jeg	  gøre	  det	  sådan,	  at	  der	  bliver	  jo	  færre	  og	  færre	  sygehuse,	  så	  ville	  jeg	  netop	  have	  nogle	  lærerkræfter	  ansat	  på	  sygehusene.	  Det	  kender	  vilkårene,	  med	  så	  kommer	  Emma	  op	  og	  har	  haft	  en	  dårlig	  aften,	  men	  det	  er	  okay,	  vi	  kommer	  bare	  igen	  i	  morgen	  og	  har	  gange	  og	  forståelsen	  i	  huset	  plus	  de	  har	  en	  pædagogfaglig	  uddannelse.	  Lad	  dem	  i	  stedet	  for	  at	  uddanne	  jeg	  ved	  ikke	  hvor	  mange	  skoleledere	  rundt	  omkring	  i	  landet	  og	  så	  lade	  dem	  have	  en	  kontakt	  til	  skolen	  og	  være	  bindeled,	  det	  fungerer	  super	  godt.	  	  Steffen:	  Så	  fjerne	  rådighedsbeløbet	  for	  den	  her	  form	  for	  undervisning.	  	  Mor:	  Ja	  og	  så	  ligge	  det	  over	  på	  hospitalerne.	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Far:	  Ja	  altså	  sygehusene	  bliver	  jo	  større	  og	  større,	  så	  alt	  andet	  lige,	  burde	  behovet	  jo	  også	  stige.	  	  Mor:	  Vi	  mærkede	  jo	  at	  det	  havde	  en	  fantastisk	  forståelse	  for	  Emmas	  situation.	  	  Far:	  De	  kendte	  vilkårene	  for	  det	  her.	  	  Mor:	  Hvad	  hun	  klare	  og	  hvad	  hun	  ikke	  kunne	  klare.	  	  Far:	  Og	  måden	  at	  gøre	  det	  på	  med,	  nu	  ligger	  vi	  i	  sengen	  og	  skal	  have	  undervisning	  og	  der	  slog	  de	  to	  gutter	  her	  sig	  som	  fisk	  i	  vandet,	  på	  et	  tidspunkt	  når	  børnene	  blev	  så	  friske	  at	  de	  kunne	  komme	  op,	  var	  der	  en	  skolestue	  og	  den	  brugte	  vi	  jo.	  Der	  hev	  vi	  Emma	  op	  og	  fik	  hende	  mobiliseret,	  så	  nu	  skal	  du	  ned	  og	  i	  skole	  og	  når	  du	  ikke	  kan	  klare	  det	  mere,	  så	  ringer	  du,	  så	  sidder	  vi	  nede	  rundt	  om	  hjørnet.	  Så	  ned	  i	  skolestuen	  ikke.	  	  Mor:	  det	  er	  også	  fantastisk	  ikke,	  op	  af	  sygesengen	  og	  ned	  i	  noget	  der	  ligner	  en	  skole.	  	  Steffen:	  Ja	  hvis	  man	  har	  ligge	  i	  en	  seng	  i	  flere	  måneder,	  er	  det	  nok	  rigtig	  godt	  at	  komme	  over	  i	  nogle	  andre	  omgivelser.	  	  Mor:	  ja,	  igen	  noget	  normalitet,	  det	  her	  lugter	  lidt	  af	  min	  hverdag.	  	  Mads:	  Ja,	  hvordan	  har	  i	  helt	  teknisk	  kunne	  klare	  det	  her?	  Har	  i	  været	  væk	  fra	  jeres	  jobs	  eller	  hvordan?	  	  Mor:	  ja	  det	  har	  vi.	  	  Far:	  Ja	  jeg	  er	  selvstændig,	  så	  jeg	  lukkede	  forretningen.	  	  Mor:	  og	  jeg	  fik	  orlov.	  	  Mads:	  Okay,	  så	  det	  var	  det.	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Far:	  Ja	  der	  var	  ikke	  så	  meget	  der.	  	  Mor:	  Ja	  telefonen	  blev	  lukket.	  	  Steffen:	  Det	  er	  så	  altid	  noget	  at	  man	  har	  den	  mulighed,	  der	  er	  jo	  nogle	  forældre	  der	  ikke	  har.	  	  Far:	  ja,	  men	  der	  er	  vist	  en	  lov	  med,	  at	  hvis	  man	  har	  mindre	  børn	  og	  havner	  på	  rigshospitalet,	  så	  skal	  man	  have	  fri	  til	  det.	  Det	  var	  jo	  noget	  andet	  den	  gang	  vi	  var	  børn,	  jeg	  har	  selv	  været	  indlagt	  i	  en	  uge,	  ikke	  noget	  alvorligt,	  men	  der	  var	  man	  da	  ved	  at	  skide	  i	  bukserne	  da	  ens	  mor	  gik	  efter	  en	  halv	  time.	  Nu	  blev	  der	  rullet	  ekstra	  senge	  ind	  og	  det	  ha	  helt	  klart	  været	  en	  stor	  hjælp.	  	  Steffen:	  Så	  siger	  vi	  mange	  tak	  for	  det.	  	  Mor:	  Ja	  velbekomme.	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
Bilag	  3	  Mikkel:	  	  Hvor	  gammel	  er	  du	  nu	  Magnus?	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Magnus:	  	  Jeg	  er	  12	  år.	  	  	  Mikkel:	  	  Hvilken	  klasse	  går	  du	  så	  i?	  5.	  klasse?	  	  	  Magnus:	  	  5	  klasse	  ja.	  	  	  Mikkel:	  	  Okay,	  kan	  du	  fortælle	  os	  lidt	  om	  din	  sygdom,	  og	  hvorfor	  du	  har	  været	  væk	  fra	  din	  skole?	  	  	  Magnus:	  	  Jeg	  har	  en	  immunforsvarsfejl	  der	  gør,	  at	  jeg	  bliver	  meget	  let	  syg.	  	  	  Mikkel:	  	  Kan	  du	  fortælle	  lidt	  om	  hvor	  længe	  du	  har	  været	  syg,	  er	  der	  gået	  flere	  måneder	  i	  træk	  eller	  er	  der	  uger?	  	  Magnus:	  	  Det	  ved	  jeg	  ikke	  helt…	  	  	  Mads:	  Så	  må	  mor	  gerne	  bryde	  ind.	  	  	  Magnus'	  mor:	  	  Ja,	  vi	  snakker	  måneder.	  Magnus	  er	  stort	  set	  væk	  hele	  vinterhalvåret.	  Det	  begynder	  omkring	  efterårsferien,	  hvor	  han	  bliver	  meget	  ramt.	  Også	  er	  det	  ramt	  til	  et	  sted	  mellem	  påske	  og	  maj.	  Så	  begynder	  han	  at	  få	  et	  normalt	  skoleliv	  igen.	  	  	  Mads:	  	  Er	  der	  nogen	  årsag	  til	  det	  lige	  er	  om	  vinteren?	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Magnus'	  mor:	  	  Det	  er	  fordi	  vi	  andre	  render	  rundt	  med	  en	  masse	  vira	  og	  bakterier	  om	  vinter,	  og	  Magnus	  kan	  simpelthen	  ikke	  stod	  imod	  dem.	  En	  ting	  er	  at	  han	  fanger	  den	  lettere,	  men	  også	  at	  han	  har	  svære	  ved	  at	  bekæmpe	  dem,	  fordi	  han	  mangler	  enzym	  der	  hedder	  mbl,	  det	  har	  Magnus	  intet	  af.	  Det	  kan	  være	  i	  flere	  grader	  og	  Magnus	  lider	  af	  den	  hårdeste,	  da	  det	  er	  en	  kromosomfejl.	  Der	  er	  ikke	  noget	  at	  gøre.	  Der	  er	  så	  nogle	  følgesygdomme	  der	  hedder	  hyppige	  lungebetændelser,	  astma,	  ledsmerter	  og	  så	  frem	  deles.	  Og	  det	  har	  han,	  hele	  lortet.	  	  	  	  Mads:	  	  Det	  var	  en	  ordentlig	  omgang.	  	  	  Magnus:	  	  Sådan	  er	  det	  ja.	  	  	  Steffen:	  	  Puha,	  men	  du	  holder	  humøret	  højt?	  	  	  Magnus:	  	  Ja.	  Ellers	  ville	  det	  være	  et	  mareridt.	  	  Mads:	  	  Det	  sgu	  flot	  Magnus.	  	  	  Mikkel:	  	  Har	  du	  haft	  hjemmeundervisning	  imens	  du	  har	  været	  væk	  fra	  skolen?	  	  	  Magnus:	  	  Med	  min	  mor	  og	  moster.	  	  	  Mikkel:	  	  I	  har	  ikke	  fået	  noget	  tilskud	  fra	  skolen?	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Magnus'	  mor:	  	  Vi	  har	  købt	  en	  RUC	  studerende.	  Hun	  har	  så	  undervist	  Magnus.	  	  	  Mads:	  	  Hvilken	  skole	  går	  du	  på	  Magnus?	  	  	  Magnus:	  	  Abselonskolen.	  	  	  Mikkel:	  	  Okay,	  føler	  du,	  at	  du	  er	  kommet	  bagud	  i	  forhold	  til	  dine	  klassekammerater?	  	  Magnus:	  	  Nej,	  det	  synes	  jeg	  ikke.	  Det	  ved	  jeg	  ikke	  om	  jeg	  gør,	  men	  det	  tror	  jeg	  ikke.	  	  	  Mads:	  	  Du	  virker	  sgu	  også	  skarp.	  	  	  Magnus:	  Tak.	  	  	  Mikkel:	  	  Har	  du	  kontakt	  til	  dine	  klassekammerater	  når	  du	  ikke	  er	  i	  skole?	  	  Magnus:	  	  Jaaah,	  en	  gang	  i	  mellem.	  Men	  ikke	  lige	  så	  meget	  som	  i	  sommeren,	  eller	  når	  jeg	  kommer	  i	  skole	  efter	  en	  lang	  vinter.	  	  	  Mikkel:	  	  Kan	  du	  godt	  overskue	  at	  have	  klassekammerater	  hjemme	  når	  du	  er	  syg?	  	  	  Magnus:	  	  Ja.	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  Mikkel:	  	  Er	  det	  så	  dig	  der	  tager	  kontakt	  til	  dem	  eller	  omvendt?	  	  	  Magnus:	  	  Det	  er	  mig	  der	  tager	  kontakt	  til	  dem.	  	  	  Mikkel:	  	  Bruger	  i	  Facebook	  i	  jeres	  klasse?	  	  	  Magnus:	  	  Mange	  gør,	  men	  jeg	  gør	  ikke	  så	  meget.	  	  	  Mads:	  Hvad	  er	  årsagen	  til,	  at	  du	  ikke	  benytter	  Facebook	  Magnus?	  	  	  Magnus:	  	  Det	  ved	  jeg	  faktisk	  ikke	  helt,	  jeg	  kan	  ikke	  rigtig	  se	  hvad	  jeg	  skal	  derinde,	  andet	  end	  at	  like	  mine	  forældres	  billeder.	  	  	  Magnus'	  mor:	  	  Man	  lærer	  ikke	  noget	  af	  det,	  er	  det	  det?	  	  	  Magnus:	  	  Ja.	  Også	  det.	  	  	  Steffen:	  	  Hvordan	  kører	  i	  ellers	  undervisningen,	  hvordan	  finder	  i	  ud	  af	  hvad	  i	  har	  for	  osv?	  	  Magnus:	  	  Jeg	  får	  lektier	  når	  jeg	  er	  i	  skole,	  men	  ellers	  bruger	  vi	  ugeseddelen.	  Lige	  nu	  har	  vi	  praktikanter,	  så	  nu	  har	  vi	  intet	  på	  ugeseddelen.	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Steffen:	  	  Så	  det	  er	  lidt	  svært	  at	  finde	  ud	  af	  hvad	  man	  har	  for?	  	  Magnus:	  	  Ja.	  	  	  Mikkel:	  	  Får	  du	  ellers	  lavet	  dine	  lektier	  når	  du	  er	  syg?	  	  	  Magnus:	  	  Ja.	  	  	  Mikkel:	  	  Okay,	  det	  kan	  du	  godt	  overskue	  selvom	  du	  er	  syg?	  	  Magnus:	  	  Ja,	  det	  er	  lettere	  at	  gøre	  det	  herhjemme.	  Der	  er	  meget	  mindre	  pres.	  	  	  Mikkel:	  Hvordan	  har	  du	  det	  med	  kammerater	  når	  du	  er	  syg,	  føler	  du	  lidt	  at	  du	  bliver	  sat	  uden	  for	  eller	  de	  glemmer	  dig?	  	  Magnus:	  	  Nej.	  Det	  gør	  jeg	  ikke.	  Jeg	  føler	  jeg	  bliver	  sat	  mere	  indenfor	  faktisk.	  	  	  Mikkel:	  	  Så	  du	  føler	  at	  du	  bliver	  støttet	  af	  dine	  klassekammerater?	  	  	  Magnus:	  	  Ja.	  	  	  Mikkel:	  	  Det	  var	  dejligt.	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  Mads:	  	  Hvordan	  har	  du	  det	  når	  du	  ikke	  er	  i	  skole.	  Savner	  du	  din	  kammerater	  og	  tænker	  du	  meget	  på	  dem?	  	  	  Magnus:	  	  Jeg	  tænker	  lidt	  på	  dem	  dernede,	  men	  ellers	  gør	  jeg	  faktisk	  ikke.	  Men	  jeg	  har	  det	  godt	  herhjemme.	  	  	  Steffen:	  	  Hvordan	  føler	  du,	  at	  de	  har	  taget	  i	  mod	  at	  du	  har	  været	  syg	  de	  her	  perioder,	  har	  de	  været	  anderledes?	  	  	  Magnus:	  	  Det	  synes	  jeg	  ikke	  de	  har	  været.	  	  	  Mads:	  	  Hvad	  får	  det	  dig	  til	  at	  føle,	  når	  du	  ikke	  kan	  være	  sammen	  med	  dine	  venner?	  	  	  Magnus:	  	  hmmm…..	  	  	  Mikkel:	  	  Bliver	  du	  ked	  af	  det,	  når	  du	  ikke	  kan	  være	  ude	  sammen	  med	  de	  andre?	  	  	  Magnus:	  	  Det	  kan	  jeg	  godt.	  	  	  Mads:	  	  Er	  der	  ikke	  nogle	  forbehold	  du	  skal	  tage?	  	  	  Magnus:	  	  Naaah.	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  Magnus'	  mor:	  	  Joo.	  Hvis	  han	  skal	  være	  sammen	  med	  nogle,	  så	  skal	  de	  selvfølgelig	  ikke	  have	  nogle	  vira	  eller	  lignende.	  	  	  Mads:	  Der	  skal	  tages	  rigtig	  mange	  forbehold?	  	  	  Magnus'	  mor:	  	  Ja,	  det	  skal	  der.	  Altså	  lige	  nu,	  som	  det	  er	  nu,	  så	  render	  du	  jo	  ikke	  rundt	  sammen	  med	  de	  andre	  klassekammerater	  vel?	  	  	  Magnus:	  	  Nej.	  	  	  Magnus'	  mor:	  	  Når	  du	  så	  kommer	  i	  skole	  her	  om	  en	  uges	  tid,	  så	  begynder	  du	  stille	  og	  roligt	  at	  kunne	  hænge	  ud	  igen	  ikk.	  	  	  Mikkel:	  	  Men	  så	  kan	  du	  hurtigt	  blive	  syg	  igen	  eller	  hvad?	  	  	  Magnus'	  mor:	  	  Ja	  præcis.	  Det	  er	  jo	  der	  den	  ligger.	  Jeg	  skal	  hele	  tiden	  stå	  og	  veje	  og	  vurdere.	  Det	  er	  lige	  præcis	  den	  ,	  der	  er	  kunsten.	  Hvad	  ofre	  vi	  hvad	  for.	  Og	  jeg	  ved	  hvor	  meget	  lunger	  kan	  holde	  til	  og	  hvor	  meget	  lunger	  ikke	  kan	  holde	  til.	  Og	  hvis	  lunger	  bliver	  hårdt	  nok	  presset	  nok	  gange,	  så	  holder	  de	  op	  med	  at	  virke.	  Så	  det	  er	  hele	  tiden	  den	  der,	  at	  veje	  og	  vurdere.	  Og	  det	  er	  ting	  Magnus	  godt	  ved.	  Og	  vi	  prøver	  at	  lære	  ham	  det.	  	  	  Mikkel:	  	  Magnus	  kan	  du	  beskrive	  en	  god	  dag	  herhjemme,	  når	  du	  er	  syg?	  	  	  Magnus:	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Jeg	  har	  det	  godt	  med	  at	  få	  lavet	  mine	  skolelektier	  og	  komme	  ud	  i	  byen	  med	  min	  mor.	  Også	  spille	  spil.	  Computer	  og	  Xbox.	  	  	  Mikkel:	  	  Okay,	  arbejder	  du	  overhovedet?	  	  	  Mag,.nus'	  mor:	  	  Nej,	  jeg	  har	  gået	  hjemme	  i	  11	  år	  med	  Magnus.	  Det	  var	  den	  løsning	  man	  kunne	  finde	  fra	  kommunen.	  Jeg	  ville	  egentlig	  ikke	  gå	  hjemme.	  Så	  min	  far	  passede	  ham	  i	  starten.	  Og	  jeg	  arbejdede	  om	  natten	  og	  passede	  ham	  om	  dagen.	  Så	  havde	  morfar	  om	  lidt	  også	  kom	  Peter	  (Magnus'	  far)	  hjem	  fra	  arbejde.	  Men	  så	  fandt	  vi	  ud	  af	  at	  han	  være	  mere	  syg	  en	  bare	  som	  så,	  så	  sagde	  Magnus'	  læge	  at	  denne	  måde	  var	  ikke	  gangbar.	  Og	  at	  jeg	  skulle	  gå	  hjemme	  med	  ham.	  Så	  det	  kommunen	  kunne	  byde,	  var	  at	  give	  mig	  tabt	  arbejdsfortjeneste.	  Også	  passe	  Magnus.	  	  	  Mikkel:	  	  Så	  der	  skal	  være	  nogen	  over	  ham	  hele	  tiden?	  	  	  Magnus'	  mor:	  	  Det	  skal	  i	  hvert	  fald	  være	  nogle	  til,	  at	  små	  drenge	  ikke	  bliver	  mærkelige	  i	  hovedet	  af	  at	  være	  for	  meget	  alene	  hjemme.	  Der	  skal	  være	  nogle	  til	  at	  lære	  ham	  hvordan	  man	  håndterer	  modstand	  og	  frustration.	  Og	  få	  noget	  ind	  mellem	  ørene.	  Selv	  om	  Magnus	  er	  en	  meget	  kvik	  unge.	  	  	  Magnus:	  	  Tusind	  Tak..	  	  	  Mads:	  	  Og	  høffelig	  også.	  	  	  Magnus'	  mor:	  	  ja,	  så	  det	  gør	  vi	  sgu	  meget	  cool	  ikke	  Magnus.	  Under	  de	  omstændigheder	  vi	  er	  under.	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Magnus:	  	  Vi	  gør	  det	  i	  hvert	  fald	  så	  godt	  vi	  kan.	  	  	  Magnus'	  mor:	  	  Ja.	  det	  gør	  vi.	  Så	  har	  vi	  jo	  købt	  noget	  undervisning	  fra	  RUC	  og	  nu	  har	  vi	  en	  8.	  klasse	  nede	  på	  skolen,	  som	  når	  Magnus	  har	  behov	  for	  det,	  er	  der.	  For	  det	  kan	  godt	  nogle	  gange	  bliver	  lidt	  for	  meget	  at	  få	  undervisning	  af	  sin	  mor	  hele	  tiden.	  Så	  der	  prøver	  vi	  at	  kompensere	  lidt,	  ved	  at	  betale	  os	  fra	  det	  og	  finde	  et	  andet	  klogt	  hovedet	  et	  andet	  sted	  fra.	  	  	  Mads:	  	  Men	  det	  er	  af	  egen	  lomme?	  	  	  Magnus'	  mor:	  	  Ja,	  det	  er	  Peter	  der	  tjener	  penge.	  Og	  det	  gør	  han	  fandme	  godt.	  Og	  det	  er	  udemærket,	  ellers	  var	  vi	  fuckt.	  	  	  Magnus:	  	  Meget	  heldigt.	  	  	  Magnus'	  mor:	  	  Men	  ja.	  Det	  er	  af	  egen	  økonomisk	  lomme.	  	  	  Mikkel:	  	  Hvordan	  har	  du	  det	  ellers	  med	  din	  lærere	  i	  skolen	  Magnus?	  	  	  Magnus:	  	  Dem	  har	  jeg	  det	  godt	  med.	  Det	  er	  nogle	  af	  mine	  ynglingspersoner.	  	  	  Mikkel:	  	  Dem	  ser	  du	  op	  til?	  	  Magnus:	  	  Det	  gør	  jeg.	  Men	  de	  skal	  selvfølgelig	  behandle	  mig	  med	  respekt.	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  Mikkel:	  	  Men	  det	  føler	  du?	  	  Magnus:	  	  Det	  gør	  jeg	  ja.	  Og	  selvfølgelig	  også	  sætter	  udfordringer.	  De	  skal	  ikke	  gøre	  det	  for	  nemt	  for	  en.	  Og	  jeg	  har	  ikke	  lyst	  til	  særbehandling.	  	  	  Mikkel:	  	  Hvad	  savner	  du	  mest	  ved	  skolen?	  klub	  osv?	  	  	  Magnus:	  	  Jeg	  savner	  bare	  at	  være	  i	  skolen.	  Jeg	  er	  lidt	  ligeglad	  med	  klubben	  egentlig.	  	  	  Mads:	  	  Hvad	  er	  det	  vigtigste	  for	  dig	  Magnus,	  det	  faglige	  eller	  det	  sociale?	  	  	  Magnus:	  	  Jeg	  tror	  det	  er	  begge	  dele	  faktisk.	  	  	  Mads:	  	  Der	  er	  bare	  ikke	  mange	  børn	  i	  din	  alder	  der	  siger	  det	  faglige..	  	  	  Magnus:	  	  Man	  skal	  jo	  kunne	  få	  et	  job..	  	  	  Mads:	  	  Det	  rigtigt,	  det	  er	  der	  bare	  ikke	  så	  mange	  der	  tænker	  over	  i	  din	  alder.	  	  	  Magnus'	  mor:	  	  Nej,	  Magnus	  er	  den	  yngste	  selvstuderende	  i	  verden.	  heh..	  	  	  Magnus:	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Ja,	  jeg	  er	  utrolig	  glad	  for	  Wikipedia	  og	  Discovery	  Chanel.	  	  	  Mads:	  	  Det	  er	  ikke	  ligefrem	  Cartoon	  Network	  der	  er	  kørende	  i	  fjernsynet?	  	  	  Magnus:	  	  Nej,	  det	  synes	  jeg	  ikke	  engang	  er	  sjovt,	  sådan	  nogle	  kanaler.	  Det	  stoppede	  jeg	  sgu	  ret	  hurtigt	  med	  at	  se.	  Undtagen	  svampebob.	  	  	  Mikkel:	  Har	  skolen	  i	  de	  perioder	  hvor	  du	  har	  været	  væk	  taget	  nogle	  initiativer	  mht	  at	  skrive	  breve	  eller	  lignende?	  	  	  Magnus:	  	  Når	  jeg	  har	  været	  væk	  i	  lang	  tid,	  så	  skriver	  de	  faktisk	  ting	  til	  mig.	  Her	  sidste	  jul,	  sendte	  de	  et	  brev.	  	  Mikkel:	  	  Hvordan	  har	  du	  det	  når	  det	  brev	  kommer?	  	  	  Magnus:	  	  Jeg	  bliver	  glad.	  	  	  Mikkel:	  	  Har	  du	  haft	  andre	  oplevelser,	  hvor	  de	  har	  taget	  kontakt	  til	  dig,	  på	  anden	  vis?	  	  	  Magnus:	  	  Nej,	  det	  er	  den	  eneste	  gang.	  Eller	  ikke	  den	  eneste	  gang,	  men	  den	  eneste	  måde.	  Der	  har	  været	  flere	  breve.	  	  	  Mikkel:	  	  Kunne	  forstille	  dig	  andre	  måder	  de	  kunne	  tage	  kontakt	  til	  dig?	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Magnus:	  	  Nej.	  	  	  Mikkel:	  	  Det	  andet	  er	  fint	  nok	  for	  dig,	  du	  kunne	  ikke	  tænke	  dig	  andet?	  	  Magnus:	  	  Nej	  det	  fint	  nok.	  Jeg	  har	  selv	  lavet	  en	  video	  tilbage	  til	  dem.	  En	  stop	  motion	  film	  sammen	  med	  min	  far.	  Som	  vi	  sendte	  ned	  til	  deres	  smartboard.	  Den	  er	  så	  også	  blevet	  brugt	  ret	  mange	  gange	  nede	  i	  klassen..	  Ellers	  så	  får	  vi	  jo	  ingen	  hits.	  heh.	  	  	  Mads:	  	  Har	  du	  oplevet	  nogle	  andre	  oplevelser	  der	  ikke	  har	  været	  så	  gode	  i	  forhold	  til	  skolen?	  	  	  Magnus:	  	  Nej,	  faktisk	  ikke.	  	  	  Magnus'	  mor:	  	  Positivt	  lille	  væsen.	  	  	  Mads:	  	  Så	  der	  er	  ikke	  noget	  skolen	  kunne	  have	  gjort	  anderledes?	  	  	  Magnus:	  	  De	  kunne	  selvfølgelig	  godt	  have	  kommet	  med	  noget	  hjælp	  som	  lærer	  til	  hjemmeundervisning.	  De	  havde	  snakket	  om	  på	  et	  tidspunkt	  at	  lave	  et	  program	  der	  kunne	  koble	  mig	  op	  på	  deres	  smartboard.	  Så	  kunne	  jeg	  jo	  have	  undervisning	  sammen	  med	  de	  andre,	  jeg	  kunne	  se	  dem	  og	  de	  kunne	  se	  mig.	  Men	  det	  blev	  ikke	  til	  noget,	  for	  de	  vidste	  ikke	  helt	  hvor	  pengene	  skulle	  komme	  fra.	  	  	  Magnus'	  mor:	  	  Og	  Peter	  tilbød	  at	  lave	  programmet	  og	  det	  hele,	  men	  det	  skete	  stadig	  ikke.	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Mads:	  Men	  du	  kunne	  sagtens	  forstille	  dig	  at	  det	  var	  en	  løsning	  der	  kunne	  fungere	  for	  dig?	  	  	  Magnus:	  	  	  Mads:	  	  Så	  vis	  du	  nu	  var	  skoleleder	  og	  kunne	  få	  lov	  til	  at	  bestemme	  alt,	  som	  kunne	  gøre	  det	  bedre	  for	  sig,	  hvad	  ville	  du	  så	  gøre?	  	  	  Magnus:	  	  Så	  ville	  jeg	  f.eks.	  betale	  for	  det	  program	  og	  hjemmeundervisning.	  Og	  betale	  for	  dem	  der	  ikke	  selv	  kan	  betale	  for	  det.	  	  	  Mikkel:	  	  Men	  ville	  du	  have	  behov	  for	  hjemmeundervisning,	  hvis	  smartboard-­‐løsning	  blev	  indført?	  	  	  Magnus:	  	  Nej,	  det	  tror	  jeg	  ikke.	  	  	  Magnus'	  mor:	  	  Han	  har	  ikke	  behov	  for	  hjemmeundervisning,	  det	  må	  jo	  være	  det	  der	  er	  alfa	  og	  omega.	  	  	  Mads:	  	  Men	  det	  er	  jo	  også	  heldigt.	  	  	  Magnus'	  mor:	  	  Jeg	  lover	  dig,	  jeg	  takker	  min	  guds	  skaber	  for	  det	  denne	  dreng	  har	  mellem	  ørene.	  Altså	  han	  ligger	  oppe	  i	  top	  10	  i	  nationale	  test	  i	  landet,	  i	  dansk	  og	  matematik.	  Men	  det	  er	  ikke	  noget	  vi	  deler	  med	  klassen.	  For	  de	  bliver	  misunderlige	  og	  jaloux.	  Så	  det	  er	  sådan	  en	  hjemmeviden	  vi	  har.	  	  	  Mads:	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Hvad	  er	  det	  der	  fungere	  så	  godt	  for	  dig,	  hvorfor	  er	  du	  blevet	  så	  kløgtig?	  	  	  Magnus:	  	  Jeg	  tror	  det	  er	  min	  mor.	  Jeg	  tror	  det	  er	  hende	  der	  har	  lært	  mig,	  altså	  vi	  snakker	  om	  ting	  og	  hun	  har	  mere	  tid	  en	  end	  skolelærer	  med	  25	  børn,	  til	  at	  forklare	  mig	  ting.	  Men	  ellers	  er	  jeg	  meget	  nysgerrig.	  	  	  Mikkel:	  	  Laver	  du	  noget	  ud	  over	  din	  undervisning	  der	  lærer	  dig	  noget?	  	  	  Magnus:	  	  Jeg	  læser	  selvfølgelig	  undertekster	  og	  ser	  film,	  engelske,	  og	  hører	  musik	  der	  er	  engelsk.	  Illustreret	  videnskab	  og	  historie,	  Discovery	  Chanal	  osv.	  	  	  Mads:	  	  Hvad	  med	  sport,	  er	  det	  noget	  du	  ser	  Magnus?	  	  	  Magnus:	  	  Nej.	  Eller	  når	  der	  VM	  ser	  mig	  og	  min	  mor	  det.	  Så	  det	  er	  lidt	  det	  nationale.	  Ellers	  kan	  jeg	  godt	  lide	  at	  spille	  fodbold	  med	  min	  familie,	  hvor	  det	  ikke	  handler	  om	  at	  vinde	  og	  hovere.	  	  	  Mikkel:	  	  Men	  du	  ser	  meget	  op	  til	  din	  mor	  og	  far	  Magnus?	  	  	  Magnus:	  	  Ja,	  det	  gør	  jeg.	  De	  er	  mine	  forbilleder.	  	  	  Steffen:	  	  Smukt	  svar.	  	  	  Magnus:	  	  Ja,	  man	  skal	  jo	  have	  julegaver.	  heh.	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Bilig	  4	  
Mikkel:	  	  
	  
Har	  skolen	  på	  noget	  tidspunt	  tilbudt	  jer	  noget?	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Nej,	  eller	  jo..	  Eller	  vi	  har	  været	  enige	  med	  skolen	  om,	  at	  da	  Magnus	  ikke	  kan	  sættes	  i	  bås	  på	  
den	  led,	  at	  man	  kan	  sige	  han	  er	  spastikker	  eller	  handicappet,	  hvor	  man	  kan	  planlægge	  hans	  
liv.	  Magnus	  er	  jo	  meget	  svingende,	  det	  kan	  jo	  være	  han	  har	  brug	  for	  at	  sove	  til	  klokken	  et	  
eller	  andet..	  Det	  eneste	  jeg	  har	  med	  Magnus	  er,	  sund	  kost,	  vitaminer,	  mineraler	  og	  søvn.	  Og	  
hvis	  han	  er	  træt,	  så	  skal	  han	  sove.	  og	  det	  nytter	  jo	  ikke	  noget	  at	  jeg	  har	  en	  skolelærer	  
hernede	  og	  banke	  på	  kl.	  9	  og	  at	  jeg	  skal	  aflyse	  fordi	  nu	  er	  Magnus	  ikke	  lige	  på	  toppen.	  Så	  af	  
den	  årsag	  har	  vi	  nok	  valgt	  ar	  vælge	  det	  fra.	  Og	  selv	  prøve	  at	  planlægge	  os	  ud	  af	  det	  og	  betale	  
os	  fra	  det.	  Jeg	  skal	  ikke	  sige	  om	  vi	  ikke	  er	  blevet	  det	  budt.	  Det	  er	  hovedsageligt	  Peter,	  min	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mand,	  der	  har	  haft	  kontakten.	  Jeg	  er	  meget	  emotionel,	  står	  med	  snot	  ud	  af	  næsen	  og	  lige	  i	  
det	  hele	  taget	  noget	  der	  er	  lort,	  fordi	  jeg	  synes	  det	  hele	  er	  så	  uretfærdigt.	  Og	  det	  ser	  jo	  ikke	  
så	  godt	  ud,	  og	  hjælper	  heller	  ikke	  Magnus.	  	  
	  
Mads:	  	  
	  
Kan	  du	  give	  nogle	  eksempler	  på,	  hvad	  du	  synes	  er	  så	  uretfærdigt?	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Jeg	  synes	  det	  er	  hovedet	  oppe	  i	  røven	  at	  man	  glemmer	  at	  man	  har	  en	  dreng	  som	  har	  nogle	  
problematikker.	  Jeg	  kan	  blive	  fuldstændig	  hysterisk	  vred	  når	  alt	  gymnastik	  skal	  handle	  om	  
hvor	  hurtigt	  man	  kan	  løbe.	  Hvor	  jeg	  får	  det	  sådan,	  at	  for	  at	  passe	  på	  min	  dreng	  og	  hans	  
selvværd	  og	  det	  at	  kunne	  komme	  ud	  på	  den	  anden	  side	  er	  jeg	  enten	  nød	  til	  at	  holde	  ham	  
hjemme	  eller	  sørge	  for	  at	  putte	  noget	  andet	  ind	  i	  stedet	  for.	  jeg	  kan	  blive	  idiot	  over	  at	  man	  
"nu	  skal	  vi	  løbe	  rundt	  i	  Roskilde"	  og	  drengen	  har	  astma	  og	  kan	  ikke	  få	  vejret,	  også	  er	  det	  en	  
gammel	  pensionist	  der	  kommer	  og	  finder	  ham	  på	  en	  trappesten,	  og	  der	  er	  ikke	  en	  af	  de	  fem	  
lærer	  der	  var	  med	  til	  at	  planlægge	  arrangementet	  der	  så	  meget	  som	  for	  fem	  flade	  øre	  har	  
øje	  på	  en	  knægt	  i	  tredje	  klasse	  der	  sidder	  på	  en	  trappesten	  nede	  i	  ringsstedgade.	  SÅ	  bliver	  
jeg	  vred.	  	  
	  
Mads:	  	  
	  
Ja,	  det	  kan	  jeg	  da	  godt	  forstå.	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Vi	  snakker	  så	  vred,	  at	  jeg	  ikke	  ringer	  derned,	  fordi	  det	  ikke	  er	  konstruktivt.	  Og	  så	  er	  det	  Peter	  
tager	  den	  ikk.	  	  
Derudover	  så	  kan	  jeg	  ikke	  forstå,	  de	  børn	  der	  har	  læsevanskeligheder	  i	  Magnus'	  klasse,	  de	  
har	  Ipads	  og	  hjælpemidler	  og	  der	  ikke	  nogle	  problemer	  med	  at	  de	  kan	  blive	  sat	  op	  til	  alt	  
muligt.	  Jeg	  har	  en	  knægt	  som	  stort	  set	  aldrig	  er	  der,	  men	  han	  har	  ikk	  de	  samme	  muligheder.	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Jeg	  under	  af	  hjertet	  alle	  de	  her	  unger	  at	  de	  får	  alle	  de	  her	  hjælpemuligheder	  de	  har	  brug	  for.	  
Jeg	  kan	  bare	  ikke	  forstå,	  fordi	  at	  Magnus	  har	  et	  højt	  og	  og	  en	  god	  intelligens,	  at	  han	  ikke	  kan	  
få	  de	  samme	  midler.	  Det	  er	  jo	  fuldstændig	  åndsvagt,	  at	  man	  ikke	  får	  hivet	  en	  Ipad	  ned	  for	  
hylden	  og	  proppet	  hele	  pensum	  ned	  for	  en	  femteklassensknægt	  og	  stikker	  ham	  den	  med	  
hjem	  første	  skoledag.	  Jeg	  kan	  ikke	  forstå	  at	  man	  ikke	  fatte,	  at	  vi	  er	  heldige	  når	  han	  kommer	  i	  
morgen.	  Så	  når	  Magnus	  kommer	  og	  siger,	  jeg	  har	  ikke	  mere	  matematik	  i	  min	  mappe,	  jeg	  skal	  
have	  noget	  mere.	  Så	  siger	  lærerne,	  'det	  må	  vente'.	  NEJ,	  det	  kan	  det	  ikke!	  Du	  lader	  ham	  ikke	  
gå	  hjem	  uden	  at	  have	  fyldt	  den	  mappe	  op.	  Men	  det	  gør	  de.	  Og	  det	  kan	  jeg	  ikke	  forstå.	  	  
	  
Mads:	  	  
	  
Så	  du	  føler	  de	  ikke	  har	  de	  rette	  kompentencer?	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Ja..	  Altså	  nu	  får	  i	  virkelig	  den	  rene	  version.	  Det	  er	  mest	  det,	  at	  jeg	  synes	  det	  er	  
ubetænksomt.	  Jeg	  synes	  det	  er	  unfair,	  at	  når	  en	  knægt	  kommer	  ned	  og	  er	  ansvarlig,	  og	  jeg	  
ved	  godt	  han	  kun	  er	  i	  femte	  klasse,	  og	  det	  har	  også	  været	  et	  problem	  i	  fjerde	  og	  i	  tredje.	  Jeg	  
ved	  godt	  folk	  de	  trækker	  sig	  fordi	  han	  er	  meget	  direkte	  og	  han	  ydre	  sig	  om	  de	  behov	  han	  
har.	  Og	  der	  har	  jeg	  det	  sådan	  lidt,	  så	  hør	  dog	  på	  ham.	  Om	  man	  er	  10,	  11	  eller	  12,	  så	  er	  det	  
ikke	  ens	  betydende	  med	  at	  man	  ikke	  skal	  høres	  på.	  Det	  kan	  jeg	  ikke	  forstå.	  Når	  han	  kommer	  
og	  sige,	  han	  skal	  have	  flere	  bøger	  med	  hjem,	  fordi	  han	  ikke	  ved	  om	  han	  kommer	  det	  næste	  
lange	  stykke	  tid,	  så	  giv	  ham	  dog	  for	  fanden	  10	  bøger	  med	  hjem.	  Enten	  går	  jeg	  ned	  og	  
aflevere	  dem,	  ellers	  gør	  hans	  søster.	  Prøv	  at	  være	  lidt	  fleksibel,	  og	  lidt	  opfindsom.	  Og	  en	  
gang	  i	  mellem	  liiiige	  huske	  at	  han	  har	  såden	  et	  lillebitte	  særligt	  behov.	  og	  hvis	  de	  bare	  
dækkede	  det	  når	  han	  ytrede,	  så	  kunne	  	  han	  trives	  rundt	  ligesom	  alle	  de	  andre.	  Når	  han	  var	  
der.	  
	  
SFO'en	  kunne	  heller	  ikke	  håndtere	  det.	  De	  kunne	  ikke	  finde	  ud	  af,	  det	  er	  meget	  svært	  for	  
vores	  samfund	  at	  håndtere	  børn	  med	  intellekt	  og	  interesse	  der	  ikke	  er	  fodbold	  eller	  
badminton.	  Det	  er	  de	  ikke	  ret	  gode	  til.	  Og	  børn	  der	  kan	  snakke	  og	  børn	  der	  har	  ting	  at	  sige.	  
Børn	  der	  følger	  med	  i	  verden	  og	  nyheder,	  tager	  stilling	  til,	  og	  er	  dannet.	  Det	  er	  verden	  ikke	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ret	  god	  til	  at	  håndtere.	  Voksne	  mennesker	  bliver	  bange	  og	  trækker	  sig.	  	  
	  
Mads:	  	  
	  
Ja,	  men	  der	  er	  jo	  heller	  ikk	  så	  mange	  af	  dem.	  Det	  er	  jo	  lidt	  det	  der	  er	  problemet.	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Og	  sådan	  kan	  man	  jo	  blive	  stigmatiseret	  på	  mange	  forskellige	  måder.	  	  
Magnus	  er	  ikke	  en	  dreng	  der	  græder	  nemt.	  Han	  kan	  blive	  voldsom	  vred	  og	  så	  kommer	  han	  
hjem	  også	  vender	  og	  drejer	  vi	  den.	  Men	  jeg	  husker	  en	  morgen,	  hvor	  jeg	  blevet	  ringet	  op,	  
fordi	  Magnus	  gik	  ude	  i	  skolegården	  og	  græd.	  og	  der	  havde	  han	  igen	  haft	  problemer	  med	  sin	  
engelsklærer,	  der	  ikke	  havde	  ville	  give	  Magnus	  en	  engelskbog.	  Og	  der	  kan	  det	  jeg	  ellers	  lovet	  
for	  at	  jeg	  kom	  afsted	  også	  havde	  vi	  en	  snak	  sammen	  med	  dem	  nede	  på	  skolegangen.	  altså	  
med	  den	  er	  engelsklærer.	  Fordi	  så	  stopper	  det,	  min	  knægt	  står	  ikke	  nede	  i	  skolegården	  og	  
græder!	  Og	  da	  jeg	  kom	  havde	  engelsklæren	  ikke	  set	  mig	  komme,	  og	  der	  stod	  han	  jo	  og	  råbte	  
og	  skreg	  ad	  min	  knægt.	  Og	  der	  stod	  jeg	  jo	  for	  enden	  af	  trappen	  og	  kiggede	  ned	  på	  ham.	  Og	  
der	  får	  jeg	  det	  sådan..	  Det	  skal	  de	  jo	  ikk.	  	  
	  
Magnus:	  	  
	  
Han	  stoppede	  også	  med	  at	  hilse	  på	  mig.	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Jeg	  fornemmer	  lidt,	  at	  læren	  tænker,	  'du	  skal	  ikke	  stå	  der	  og	  hundse	  med	  mig,	  din	  lille	  
skidespreller-­‐agtigt'	  Det	  er	  lidt	  det	  jeg	  oplever.	  Jeg	  oplever	  de	  bliver	  voldsom	  provokeret	  når	  
Magnus	  står	  fast	  og	  ikke	  rykker	  sig	  og	  ikke	  bliver	  bange	  for	  dem.	  Det	  var	  i	  hvert	  fald	  sådan	  
jeg	  oplevede	  det	  med	  engelsklæren.	  	  
	  
Mikkel:	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Det	  lyder	  til	  at	  der	  viser	  sig	  nogle	  tendenser,	  der	  viser	  at	  lærerne	  ikke	  får	  snakket	  sammen	  
om	  hvilke	  behov	  der	  skal	  dækkes.	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Lige	  præcis.	  Hvor	  der	  er	  de	  der	  to	  primærer	  lærere	  i	  matematik	  og	  dansk.	  De	  har	  ret	  godt	  
føling	  med	  det,	  men	  ved	  de	  andre	  fag,	  der	  halter	  det	  sgu	  lidt.	  Med	  at	  få	  kommunikeret	  ud,	  
hvad	  er	  det	  liige	  vi	  har	  med	  at	  gøre	  her.	  Og	  det	  er	  ikke	  at	  vi	  sidder	  her	  og	  beder	  om	  
særbehandling,	  jeg	  kunne	  bare	  tænke	  mig	  at	  jeg	  ikke	  skulle	  til	  at	  starte	  forfra	  være	  eneste	  
gang	  der	  kommer	  en	  ny	  lære	  ind	  over	  med	  at	  fortælle	  om	  en	  lidelseshistore	  eller	  ligende.	  
Der	  har	  jeg	  det	  sådan	  lidt,	  så	  snak	  dog	  sammen	  for	  fanden.	  	  
	  
Mads:	  	  
	  
Jeg	  fornemmer	  at	  Magnus	  er	  stærk	  i	  Dansk,	  Matematik	  og	  Engelsk,	  med	  hvad	  med	  de	  andre	  
fag?	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Ja,	  altså	  Natur	  og	  Teknik	  kan	  Magnus	  af	  gode	  grunde	  ikke	  deltage	  i.	  Og	  der	  finder	  vi	  på	  noget	  
herhjemme	  i	  stedet.	  Vi	  laver	  en	  del	  forsøg	  og	  ellers	  køber	  vi	  bøger.	  Ellers	  er	  min	  mand	  Peter	  
jo	  en	  meget	  klog	  mand.	  Så	  han	  er	  god	  til	  at	  supplere	  med	  løsninger	  osv.	  Der	  findes	  altså	  ikke	  
noget	  der	  ikke	  kan	  svares	  på.	  Det	  er	  jo	  det	  med	  at	  finde	  sine	  svar	  selv.	  	  
	  
Mads:	  	  
	  
Ja,	  det	  er	  jo	  så	  det	  vi	  lærer	  på	  universitet.	  	  
	  
Mor:	  Ja,	  og	  det	  lærer	  Magnus	  så	  i	  folkeskolen	  ikk..	  Og	  med	  hensyn	  til	  engelsk,	  så	  sidder	  han	  
jo	  og	  spiller	  GTA	  og	  forstår	  det	  fuldstændig	  flydende.	  Læser	  manualen	  op	  for	  mig	  sådan	  for	  
hyggens	  skyld.	  Vi	  har	  meget	  fokus	  på	  Engelsk,	  Matematik	  og	  Dansk.	  Det	  skal	  sidde	  i	  skabet.	  
Men	  kan	  kan	  jo	  sige,	  Magnus	  bliver	  jo	  fra	  når	  han	  står	  op	  til	  han	  går	  i	  seng,	  dannet	  og	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uddannet.	  Vi	  læser	  aviser	  på	  nettet,	  diskuttere	  hvad	  hvad	  de	  enkelte	  problematikker	  er	  går	  
ud	  på.	  Og	  søger	  ny	  viden	  om	  emnet	  for	  at	  uddybe	  det	  yderligere.	  Der	  er	  mange	  måder	  at	  
lære	  på.	  Det	  er	  ikke	  nødvendigvis	  at	  sige	  på	  sin	  røv	  ved	  et	  dårligt	  træbord	  på	  Absalon	  skole.	  	  
	  
Mikkel:	  	  
	  
Hvordan	  tror	  du	  det	  ville	  have	  været	  for	  Magnus	  hvis	  i	  som	  forældre	  ikke	  havde	  taget	  hånd	  
om	  det	  faglige	  herhjemme,	  og	  uddannet	  ham	  selv,	  så	  at	  sige?	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Han	  ville	  være	  fuckt.	  Det	  er	  jeg	  ikke	  i	  tvivl	  om.	  	  
	  
Mads:	  	  
	  
Er	  i	  meget	  opsøgende	  med	  havd	  de	  laver	  i	  skolen,	  så	  det	  bliver	  nogenlunde	  det	  tilsvarende,	  
han	  lærer	  herhjemme?	  
	  
Mor:	  	  
	  
Ja,	  vi	  har	  en	  ugeseddel,	  og	  når	  det	  ellers	  er	  de	  faste	  lærer	  der	  er	  på,	  så	  synes	  jeg	  de	  er	  
rimelige	  til	  at	  få	  skrevet	  hvad	  der	  forgår	  i	  timerne,	  så	  vi	  ved	  hvad	  der	  forgår	  i	  løbet	  af	  ugen.	  
Det	  er	  jo	  det	  jeg	  bruger.	  Når	  jeg	  kan	  få	  den	  viden,	  så	  er	  det	  den	  viden	  jeg	  underviser	  ham	  ud	  
fra.	  Eller	  Magnus	  underviser	  sig	  selv	  ud	  fra.	  Men	  når	  der	  ikke	  står	  noget,	  så	  putter	  vi	  bare	  på.	  
Da	  jeg	  gik	  i	  skole,	  der	  fulgte	  man	  jo	  bogen	  fra	  side	  et	  og	  fremad,	  nu	  skal	  alt	  være	  opdelt	  i	  
temaer	  og	  på	  kryds	  og	  på	  tværs.	  Og	  det	  er	  jo	  meget	  meget	  heldig	  for	  de	  unger	  der	  har	  brug	  
for	  det.	  Vi	  har	  bare	  brug	  for	  at	  få	  noget	  vi	  kan	  køre	  fra	  den	  ene	  ende	  til	  den	  anden.	  Og	  
Magnus	  får	  jo	  skideballe,	  hvis	  han	  har	  lavet	  for	  meget	  i	  bogen.	  Det	  gør	  man	  glædeligt.	  Og	  jeg	  
ved	  godt	  at	  det	  er	  fordi	  læren	  har	  en	  idé	  med	  det.	  Med	  de	  børn	  han	  har	  i	  skolen.	  	  
	  
Mads:	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Ja,	  og	  det	  er	  jo	  svært	  når	  man	  er	  ekskluderet	  for	  den	  gruppe.	  Og	  hvordan	  man	  så	  kan	  få	  
inkluderet	  Magnus	  i	  den	  gruppe,	  det	  måske	  lidt	  svært.	  Det	  kunne	  jo	  ellers	  være	  fedt.	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Det	  kunne	  være	  rigtig	  fedt	  ja.	  	  
	  
Mikkel:	  	  
	  
Hvordan	  føler	  du	  Magnus	  har	  haft	  det	  imens	  han	  har	  været	  væk	  fra	  skolen	  i	  fohold	  til	  det	  
sociale?	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Jeg	  oplever	  meget,	  det	  er	  også	  noget	  Magnus	  og	  jeg	  snakker	  om,	  at	  når	  Magnus	  begynder	  at	  
forsvinde	  ud	  af	  skoleforløbet,	  det	  starter	  jo	  stille	  og	  roligt	  i	  løbet	  af	  efteråret.	  Der	  vælger	  vi	  
håndarbejde	  og	  musik	  fra.	  	  
	  
Mads:	  	  
	  
Vi	  ?	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Ja,	  det	  er	  Peter	  og	  jeg.	  Det	  er	  ikke	  til	  diskusion.	  Peter	  og	  jeg	  styrer	  suverænt	  Magnus'	  
uddannelse.	  Det	  skal	  han	  slet	  ikke	  tage	  ansvar	  for.	  Og	  når	  Magnus	  begynder	  at	  få	  det	  
dårligere,	  piller	  vi	  altså	  samtidig	  nogle	  ting	  fra,	  som	  vi	  mener	  er	  mindre	  nødvendigt.	  og	  til	  
sidst,	  så	  er	  det	  jo	  bare	  Matematik	  og	  Dansk	  der	  er	  tilbage.	  	  
Jeg	  oplever,	  at	  der	  går	  ikke	  så	  lang	  tid,	  så	  er	  Magnus	  ikke	  eksisterende	  i	  de	  andre	  børns	  
univers.	  Og	  sådan	  er	  det.	  Men	  ikke	  dermed	  sagt,	  at	  når	  han	  så	  kommer	  tilbage,	  at	  de	  ikke	  
bliver	  glade	  for	  at	  se	  ham.	  Fordi	  det	  gør	  de,	  af	  hjertet.	  Og	  kram	  og	  knus	  og	  alt	  muligt.	  Og	  
Magnus	  kan	  ikke	  finde	  ud	  af	  at	  arbejde	  i	  deres	  larm.	  Det	  er	  jo	  meget	  de	  der	  sporadiske	  dage,	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hvor	  han	  er	  der	  i	  vinterhalvåret.	  Det	  er	  jo	  meget	  pga.	  den	  sociale	  del	  end	  det	  faglige.	  For	  det	  
er	  han	  slet	  ikke	  modtagelig	  til.	  Der	  er	  så	  meget	  knald	  på	  og	  så	  meget	  larm,	  så	  han	  kan	  slet	  
ikke	  abstrahere	  fra	  det	  i	  forhold	  til	  at	  være	  herhjemme.	  Men	  for	  at	  komme	  tilbage	  til	  
spørgsmålet,	  så	  nej,	  han	  forsvinder.	  Det	  er	  der	  ingen	  tvivl	  om.	  	  
	  
Mikkel:	  	  
	  
Der	  er	  selvfølgelig	  svært	  for	  børn	  i	  den	  alder	  at	  have	  moral	  til	  at	  tage	  sig	  af	  Magnus	  og	  
hjælpe,	  men	  gør	  i	  noget	  som	  forældre,	  for	  at	  hjælpe	  på	  Magnus'	  sociale	  forhold	  i	  skolen?	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Nej,	  det	  gør	  vi	  ikke.	  Det	  er	  med	  en	  vis	  smerte	  at	  vi	  ved,	  at	  nu	  er	  vi	  nået	  til	  den	  tid	  af	  året,	  
som	  vi	  håber	  holder	  op	  med	  at	  være	  der.	  Det	  er	  utrolig	  svært	  at	  skulle	  sige,	  nu	  har	  jeg	  for	  
høj	  temperatur	  eller	  har	  ondt,	  så	  må	  aflyse.	  Og	  så	  er	  det	  måske	  en	  gang	  i	  mellen	  nemmer	  at	  
være	  rigtig	  dygtig	  til	  at	  være	  i	  eget	  selskab.	  	  	  
	  
Mads:	  	  
	  
Så	  det	  er	  et	  valg	  i	  har	  taget?	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Magnus	  er	  lidt	  en	  anden	  slags.	  Han	  ønsker	  heller	  ikke	  at	  være	  sammen	  med	  nogen	  der	  ikke	  
er	  i	  et	  vis	  niveau	  i	  intellekt.	  Det	  må	  ikke	  være	  for	  meget	  hovedet	  oppe	  i	  røven,	  så	  gider	  
Magnus	  ikke.	  Vi	  prøver.	  Men	  det	  ender	  ofte	  ud	  i	  at	  Magnus	  trækker	  sig	  ud.	  Så	  han	  finder	  de	  
mennesker	  der	  passer	  bedst	  til	  ham	  selv.	  	  
	  
Men	  børn	  skal	  ikke	  føle	  skyld	  eller	  noget	  overfor	  et	  barn	  der	  stort	  set	  kun	  er	  der	  halvdelen	  af	  
året.	  Jeg	  ønsker	  måske	  mere	  noget	  handler	  fra	  lærerne.	  Hvis	  jeg	  skulle	  være	  ærlig	  om	  dette.	  
Børnene	  kan	  jo	  ikke	  gøre	  for	  det.	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Mads:	  	  
	  
Hvordan	  er	  det	  for	  dig,	  at	  Magnus	  er	  så	  meget	  hjemme	  i	  forhold	  til	  det	  sociale?	  
	  
Mor:	  	  
	  
At	  jeg	  ikke	  for	  det	  eller	  Magnus	  ?	  	  
	  
Mads:	  	  
	  
Jer	  begge	  ?	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Lad	  os	  sige	  det	  sådan,	  og	  slå	  det	  helt	  rent,	  jeg	  ville	  ikke	  ønske	  et	  andet	  liv.	  Jeg	  forguder	  min	  
knægt,	  datter	  og	  min	  mand.	  	  
	  
Mads:	  	  
	  
Så	  det	  er	  kernen	  der	  gør	  dig	  glad	  ?	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Ja.	  Jeg	  har	  lært	  at	  være	  glad	  for	  det	  jeg	  har.	  Og	  få	  det	  bedste	  ud	  af	  det.	  Og	  den	  proces	  har	  
ikke	  været	  en	  dans	  på	  røde	  roser.	  Men	  jeg	  sætter	  pris	  på	  vi	  er	  her.	  Og	  gør	  der	  bedste	  jeg	  
kan.	  Så	  går	  jeg	  på	  Café	  en	  gang	  i	  mellem	  med	  nogle	  veninder.	  Altså	  Magnus	  og	  jeg	  kan	  jo	  
sagtens	  have	  en	  snak	  om	  ar	  vi	  hænger	  hinanden	  langt	  ud	  af	  halsen.	  Så	  går	  vi	  i	  hvert	  vores	  
rum.	  Så	  kan	  vi	  jo	  så	  mødes	  senere	  og	  sige,	  dét	  er	  jo	  så	  os.	  altså,	  og	  vi	  her	  nødsaget	  til	  at	  få	  
det	  bedste	  ud	  af	  det.	  Og	  det	  kan	  gøres	  på	  den	  sjove	  og	  på	  den	  sure	  måde.	  Og	  vi	  er	  meget	  
enige	  om,	  at	  vi	  gøre	  det	  på	  den	  sjove	  måde.	  	  
	  
Mads:	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Jeg	  kunne	  godt	  tænke	  mig	  at	  vide,	  hvordan	  tror	  du	  det	  påvirker	  Magnus,	  at	  det	  her	  sociale	  
ikke	  er	  der	  ?	  
	  
Mor:	  	  
	  
Nu	  skal	  i	  jo	  huske,	  at	  i	  det	  her	  hus,	  der	  er	  i	  ikke	  de	  eneste	  gæster	  her	  i	  dag.	  Vi	  har	  sådan	  et	  
hjem	  hvor	  døren	  står	  åbent.	  Og	  folk	  vælter	  ind	  og	  ud	  af	  det	  er	  hjem.	  Vi	  er	  en	  meget	  stor	  flok,	  
og	  vi	  er	  meget	  tætte.	  Magnus	  har	  meget	  nære	  relationer	  til	  hele	  familien.	  	  
Men	  den	  sociale	  del,	  som	  når	  små	  børn	  sidder	  og	  leger	  med	  biler	  og	  nogen	  vinder	  og	  andre	  
taber,	  og	  de	  finder	  ud	  af	  hvornår	  de	  skal	  trække	  sig	  osv.	  Det	  har	  været	  svær	  at	  give	  ham.	  
Den	  har	  jeg	  jo	  så	  prøvet	  at	  kompensere	  for	  på	  en	  anden	  led.	  Men	  der	  er	  massere	  af	  
mennesker	  Magnus	  forholder	  sig	  til,	  men	  det	  er	  ikke	  lige	  klassekammeraterne.	  	  
	  
Mikkel:	  
	  
Hvis	  vi	  tager	  tilbage	  til	  skolen,	  hvordan	  mère	  du	  så	  man	  kan	  forbedre	  tiltagene?	  Hvad	  kan	  
man	  gøre	  innovativt	  for	  at	  gøre	  det	  bedre	  for	  Magnus	  ?	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Man	  kunne	  sørge	  for	  at	  få	  stukket	  den	  Ipad	  i	  hans	  taske.	  Og	  få	  koblet	  ham	  op	  til	  det	  
Smartboard.	  Og	  sætte	  ham	  på	  Ipad'en	  på	  hans	  bord,	  og	  være	  med	  i	  gruppe	  arbejdet	  
dernede.	  Det	  synes	  jeg	  kunne	  være	  smart.	  	  
Jeg	  synes	  det	  er	  vigtigt,	  når	  vi	  snakker	  idræt,	  hvilket	  er	  så	  relevant	  for	  ungerne,	  at	  vi	  husker	  
at	  vi	  har	  med	  forskellige	  børn	  ad	  gøre.	  	  
	  
Mads:	  	  
	  
Ja,	  vi	  har	  tidligere	  snakket	  med	  en	  dreng,	  der	  har	  et	  ben	  meget	  kortere	  end	  det	  andet.	  Og	  
der	  løb	  alle	  børnene	  jo	  ud	  og	  legede	  i	  frikvarterende,	  og	  det	  havde	  han	  det	  jo	  rigtig	  svært	  
ved.	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Mor:	  	  
	  
Ja,	  (kigger	  på	  Magnus),	  det	  kendte	  du	  godt,	  kan	  jeg	  se	  på	  dig.	  
	  
Magnus:	  	  
	  
Ja.	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Ja,	  han	  bliver	  ked	  af	  det.	  	  
	  
Steffen:	  	  
	  
Det	  er	  der	  ikke	  noget	  at	  sige	  til.	  	  
	  
(Stemning	  bliver	  lidt	  trykket,	  da	  både	  Mor	  til	  Magnus	  og	  han	  selv	  bliver	  rørt	  af	  situationen.)	  	  
	  
Mikkel:	  	  
	  
Det	  jeg	  hører,	  er	  at	  der	  mangler	  en	  situationsfornemmelse	  fra	  lærerne?	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Ja,	  jeg	  er	  jo	  så	  fokuseret	  på,	  hvad	  der	  giver	  succesoplevelse	  og	  sejrfølelese	  og	  hvad	  der	  ikke	  
gør.	  For	  i	  sidstnævnte	  tilfælde,	  så	  kommer	  han	  ikke	  afsted.	  	  
	  
Mads:	  	  
	  
Hvordan	  kan	  vi	  løse	  det	  problem?	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Mor:	  	  
	  
At	  man	  lavede	  noget	  hvor	  hurtigt	  man	  kunne	  bygge	  en	  robot.	  Hvordan	  kan	  man	  lave	  en	  
omgang	  sund	  knækbrød.	  Bruge	  nogle	  andre	  af	  lokalerne.	  Bruge	  nogle	  andre	  ting.	  Der	  er	  
andre	  ting	  der	  er	  vigtige	  at	  være	  dygtige	  til	  i	  vores	  samfund.	  og	  det	  ved	  vi.	  Og	  det	  ved	  vi,	  for	  
størstedelen	  af	  de	  unger	  der	  er	  dygtige	  til	  badminton	  og	  fodbold	  de	  kommer	  fanden	  ikke	  til	  
at	  leve	  af	  det.	  Så	  jeg	  mener,	  lad	  os	  få	  prinserne	  og	  prinsesserne	  lidt	  ned	  og	  prøve	  at	  forstå	  vi	  
er	  en	  del	  af	  en	  fæles	  flok.	  Vi	  har	  et	  samfund	  hvor	  det	  kun	  handler	  om	  individet,	  og	  aldrig	  om	  
flokken.	  Og	  måske	  kunne	  flokken	  en	  gang	  i	  mellem	  lave	  noget	  der	  ikke	  kun	  er	  for	  dem	  der	  
kan	  lide	  fodbold	  og	  badminton.	  	  
	  
Mikkel:	  	  
	  
Der	  mangler	  altså	  nogle	  nye	  initiativer.	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Ja,	  og	  turde	  tænke	  lidt	  ud	  af	  boksen.	  Det	  koster	  jo	  ikke	  flere	  penge	  at	  lave	  en	  anden	  form	  for	  
motion	  til	  motionsdag.	  Men	  somme	  tider	  virker	  det	  til,	  at	  sådan	  har	  vi	  jo	  altid	  gjort	  det.	  Eller	  
det	  var	  nemmest.	  Eller	  vi	  tager	  sgu	  den	  seddel	  fra	  sidste	  år	  også	  kopierer	  vi	  den	  agtigt.	  Det	  
virker	  lidt	  som	  om	  at	  man	  ikke	  gider.	  	  
Og	  samtidig	  er	  det	  lidt	  den	  der	  balancegang.	  Det	  hjælper	  ikke	  noget,	  at	  Magnus	  bliver	  ham	  
med	  den	  bøvlede	  mor.	  Magnus	  går	  jo	  også	  ned	  og	  tager	  konflikterne	  med	  lærerne,	  hvis	  der	  
er	  nogen.	  Eller	  tager	  ordet	  i	  starten	  af	  timen	  og	  sige,	  'det	  der	  skete	  i	  frikvarteret	  i	  går,	  hvor	  
jeg	  blev	  holdt	  udenfor,	  det	  var	  ikke	  rart,	  gider	  i	  ikke	  holde	  op	  med	  det.'	  Så	  det	  er	  det	  med	  at	  
lære	  at	  håndtere	  sin	  egne	  konflikter,	  så	  det	  ikke	  er	  mig	  ser	  står	  og	  er	  en	  sur	  kælling.	  Det	  er	  
der	  jo	  ingen	  der	  får	  respekt	  for	  Magnus	  af.	  	  
	  
Mads:	  	  
	  
Vi	  har	  tidligere	  snakket	  med	  en	  pige,	  hvis	  mor	  havde	  været	  nede	  i	  klassen	  og	  forklare	  og	  
datterens	  sygdom	  osv.	  Er	  det	  noget	  i	  har	  tænkt	  på	  eller	  gjort?	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Magnus:	  	  
	  
Jeg	  synes	  ikke	  det	  er	  rart	  at	  min	  mor	  blandet	  sig	  nede	  i	  klassen.	  Jeg	  ville	  synes	  det	  var	  pinligt.	  
ikk	  så	  meget,	  heh.	  Jeg	  kan	  godt	  lide	  at	  kæmpe	  min	  egen	  kampe	  selv,	  og	  se	  om	  jeg	  vinder.	  
Hvis	  ikke,	  så	  må	  jeg	  jo	  få	  min	  mor	  eller	  far	  til	  det.	  	  
	  
Mads:	  	  
	  
Har	  du	  selv	  overvejet	  det	  så	  Magnus	  ?	  	  
	  
Magnus:	  	  
	  
Ja,	  eller	  det	  er	  blevet	  sagt	  nede	  i	  klassen.	  
	  
Mads:	  	  
	  
Er	  det	  kun	  blevet	  sagt	  én	  gang?	  	  
	  
Magnus:	  	  
	  
Ja,	  men	  folk	  respekterer	  det.	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Vi	  overvejede	  det	  meget	  i	  starten	  af	  hans	  skole.	  Men	  vi	  valgte	  at	  holde	  det	  meste	  privat.	  De	  
mennekser	  der	  omgås	  Magnus	  ofte,	  ved	  selvfølgelig	  alt,	  det	  vi	  involvere	  dem	  i	  det.	  Og	  da	  
Magnus	  er	  meget	  kræsen	  med	  hvem	  han	  er	  sammen	  med,	  så	  er	  det	  en	  meget	  lille	  håndfuld	  
vi	  har	  med	  at	  gøre.	  Og	  der	  tror	  jeg	  vi	  har	  valgt	  at	  lade	  den	  ligge	  det.	  Men	  selvfølgelig	  har	  der	  
været	  møder	  inden,	  så	  alle	  inden,	  var	  klar	  over	  hvilket	  barn	  vi	  havde	  med	  at	  gøre	  her.	  Men	  
Magnus	  er	  jo	  ikke	  et	  problembarn.	  Han	  laver	  ikke	  ballade	  eller	  larmer,	  så	  gider	  man	  ikke	  
rigtig	  bruge	  mere	  krudt	  på	  det.	  hvis	  han	  nu	  havde	  været	  en	  ADHD	  barn	  og	  hængt	  i	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lamperne,	  og	  splittet	  det	  hele	  ad,	  så	  kan	  det	  være	  det	  havde	  været	  noget	  andet.	  Og	  jeg	  
synes	  det	  er	  vigtigt	  at	  vi	  holder	  øje	  med	  disse	  børn,	  og	  hjælper	  dem,	  med	  det	  er	  også	  vigtigt	  
at	  kigge	  på	  de	  børn	  der	  er	  stille	  og	  har	  nogle	  andre	  vanskeligheder.	  	  
	  
Mads:	  	  
	  
Jeg	  tror	  vi	  er	  noget	  det	  hele	  igennem.	  Så	  det	  vil	  vu	  gerne	  sige	  tak	  for..	  	  
	  
Mor:	  	  
	  
Ja	  selv	  tak.	  	  
	  
Magnus:	  	  
	  
Tak	  fordi	  i	  gad	  høre	  på	  os.	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
Bilag	  5	  
I: Får du hjemmeundervisning i alle fag? 
 
#00:00:25-5# S: Nej, det gør jeg ikke. Jeg får kun undervisning i dansk 
og matematik. Der er ikke lige noget andet. 
 
#00:00:25-5# I: Er det så meningen, at i skal tage nogle andre fag op 
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senere hen? 
 
#00:00:38-3# S: Det ved jeg ikke. Der er ikke lagt nogen plan over 
hvad der skal laves. Jeg skal bare prøve at følge med alt det jeg kan. 
 
#00:00:53-4# I: Hvad laver du i din fritid. Har du nogle hobbyer du får 
tiden til at gå med ? 
 
#00:00:53-4# S: Jeg ser meget fjernsyn. 
 
#00:01:44-1# I: Hvor gammel er du ? 
 
#00:01:44-7# S: Jeg er 14 år. 
 
#00:01:55-4# I: Årsagen til du har være væk fra skolen, hvad skyldes 
det helt præcist ? 
 
#00:01:55-4# S: Det er fordi jeg har haft kræft. Det har jeg haft af to 
omgange! 
 
#00:02:03-6# I: Hvornår fik du det første gang ? 
 
#00:02:03-6# S: Jeg fik det første gang i år 2011 
 
#00:02:12-9# I: du siger bare til, hvis vi skal holde en pause ikke.. 
 
#00:02:12-9# S: det er fint nok. Jeg har bare en sygdom, der gør at 
jeg græder meget. 
	  	   150	  
 
#00:02:19-3# I: Det kan jeg godt forstå. Så det har været rigtig hårdt 
det hele.  
 
#00:02:19-3# S: Ja  
 
#00:02:22-2# I: Det er helt okay er være ked af det. Det kan vi sagtes 
forstå.  
 
#00:02:32-8# S: Det er bare det der med, at jeg først var blevet meldt 
rask. Jeg var rask i et år. Og så fik jeg så at vide igen, at jeg endnu en 
gang var blevet syg. Det har været rigtig svært. 
 
#00:02:39-7# I: Så nu er du under behandling igen ? 
 
#00:02:37-3# S: Nej, jeg har lige fået en knoglemagstransplantation. 
Den har jeg fået af min lillesøster. Så nu skulle jeg gerne være rask 
igen?   
 
I: Hvordan fungere denne proces 
 
#00:03:27-2# Jeg bliver testet af nogle læger hver uge, hvor de kigger 
på nogle tal i blodet. I de tal kan de se, hvordan det hele står til. Men 
denne her knoglemagstransplantation gør at mit immunforsvar er meget 
svækket. Det er faktisk ikke eksisterende. Det betyder at jeg ikke kan 
komme i skole i ca et halvt år, da vi går ind i vintertiden. Her er der flere 
der er syge, og de syge mennesker må jeg ikke omgås. Så jeg skal blive 
hjemme det næste halve år. Hvis jeg eksempelvis får en forkølelse så 
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kan det vare 2-3 uger før jeg er blevet rask igen.  
 
#00:03:43-7# Vil det betyde, at du ikke rigtig har været i skole siden dit 
første sygdomsforløb i 2011? 
 
#00:04:22-0# Jo, jeg nåede ca. at gå et halvt år i skole i 2012, hvor jeg 
var blevet rask. Men jeg har ikke så meget styr på det.  Det har jeg ikke 
tænkt så meget over! 
 
#00:04:40-8# I: Hvordan har det været for dig at være væk fra skolen 
? 
 
#00:04:40-8# S: Det har ikke være særligt sjovt. Man mister meget 
sammenholdet med ens venner! Og når man føler, at de er bange. De er 
rigtig bange. De ved ikke hvad de skal gøre i den alder. Så de skriver 
ikke!   
 
#00:05:00-9# S: Jeg har heller ikke lyst til at skrive til dem hele tiden. 
For så virker det bare som om, at jeg er totalt desperart efter at få nogen 
og snakke med og det skal jo heller ikke virke sådan.  
 
#00:05:14-0# I: Er det det hårdest ved det i virkeligheden? 
 
#00:05:14-0# S: JA 
 
#00:05:28-9# I: Det kan jeg godt forstå 
 
#00:05:28-9# S: Man lærer at vende sig til det med at sygdommen er 
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hård, men det er meget svært at have et sammenhold med nogle venner 
når jeg ikke en gang må kommen indenfor og være sammen med dem !! 
 
#00:05:29-5# S: Altså jeg har haft en veninde herhjemme to gange 
efter det her operationsforløb. Fordi det må jeg gerne sådan en af 
gangen så længe de er helt raske! 
 
#00:05:49-6# I: Hvor længe er det siden at du har fået foretaget den 
her transplantation? 
 
#00:05:49-6# S: I morgen er det 3 måneder siden.  
 
#00:05:58-8# I: Bruger du så facebook til at snakke med dem ? 
 
#00:05:58-8# S: Ja, vi har sådan en facebookside i klassen, hvor jeg 
kan se, hvad de skriver. 
 
#00:06:10-4# I: Er det noget du bruger tit så? 
 
#00:06:10-4# S: Ja, men de skriver ikke særlig meget privat til mig! De 
har været rigtig bange. De har ikke vidst, hvornår de sådan kunne skrive 
til mig. Og hvad de skulle skrive? De ved jo godt at kræft er en rigtig 
hård sygdom!  De så slev hvor syg jeg var 2 måneder inden. Jeg var syg 
i 2 måneder, hvor lægerne ikke vidste hvad jeg fejlede? (VIGTIG) 
 
#00:06:46-6# I: Hvor mange timer om ugen er det ca. du har en lærer 
herhjemme? 
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#00:06:46-6# S: Det er 2 timer 2 gange om ugen. Men det er jo fordi 
det er mere koncentreret. Jeg sidder alene med en lære, hvor man i 
klassen er mange om den samme lære. En lektion er yderligere kun 45 
minutter, så 2 timer svare næsten til 3 lektioner. 
 
#00:07:17-4# I: Føler du det er nok ? 
 
#00:07:17-4# S: Nej, det synes jeg ikke. Vi har meldt afbud nogle 
gange fordi jeg har været syg. Ligeledes har min lære meldt afbud nogle 
gange. Enten fordi hun har været syg eller fordi hun har nogen i familien, 
der har været syge. Hun må ikke komme her, hvis det er sket, da hun 
kan bringe bakterier med ind, selvom man ikke kan se dem! Hun har så 
også glemt at vi har haft en aftale, hvor jeg har siddet og ventet på 
hende. Så skrev min mor til hende, hvor hun blev af. Så skrev hun bare 
tilbage, at hun havde glemt at de havde en aftale i dag, da hun havde 
været på natarbejde! Det har hun gjort 2 gange nu. Det synes jeg er 
rigtig irriterende!  
 
#00:08:29-5# I: Hvem siger i dette videre til ? 
 
#00:08:29-5# S: Min mor siger det videre til skolen. Det kan jo ikke 
være rigtigt, at jeg skal sidde her og vente på hende. Jeg har jo krav på 
undervisning! Så det ender med, at jeg bliver rigtig sur og frustreret over 
mig selv, fordi jeg ikke an finde ud af det de andre kan !!  (VIGTIG)     
 
#00:08:50-1# I: Det er bare ikke din skyld vel. Jeg ved godt det kan 
være svært at forstå.  
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#00:08:50-1# S: Jeg ved godt det ikke er min skyld, men ja. Det er 
bare rigtig frusterende! 
 
#00:09:09-5# I: I forhold til hjemmeundervisningen. Er det noget du 
glæder dig til? Er det din klasselære, der kommer og underviser dig? 
 
#00:09:09-5# S: Nej, det er det ikke. Det er en vikar, som kommer. 
Jeg kendte hende godt i forvejen. Hun er okay!  
 
#00:09:27-2# I: Hvad mener du med okay, hvis du kunne vælge en 
anden ville du så gøre det? 
 
#00:09:27-2# S: Ja, det ville jeg. Jeg ville heller have min klasselære!! 
(VIGTIG) 
 
#00:09:39-2# I: Det har ikke været muligt at få hende ? 
 
#00:09:39-2# S: Nej, det har det ikke desværre. 
 
#00:10:00-4# I: I forhold til det her med undervisningen ved du hvem 
der tog initiativet til at du kunne få undervisning herhjemme? 
 
#00:10:00-4# S: Det er min mor, der har lavet en aftale med skolen 
sikkert også med kommunen kunne jeg forestille mig.  
 
#00:10:11-7# I: Ved du om det er jer, der har bedt om undervisningen 
eller var det skolen der tilbød jer det? 
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#00:10:11-7# S: Det var min mor, der tog initiativ til det! Lægerne siger 
hele tiden, at jeg ikke må komme op i skolen, så det er hende der har 
stået for det.  
 
#00:10:28-7# I: Og det er så kun dansk og matematik du bliver 
undervist i? 
 
#00:10:28-7# S: Ja, det er det. 
 
#00:10:28-7# I: Hvad gør i så med de andre fag? 
 
#00:10:28-7# S: Dem har jeg bare ikke lavet, når jeg har været væk 
fra skolen! Jeg har selv arbejdet lidt med noget engelsk og tysk, men de 
andre fag har jeg ikke arbejdet med! (VIGTIG)   
 
#00:10:43-9# I: Hvordan har du det med, at du ikke har arbejde med 
alle de fag i så lang tid?    
 
#00:10:43-9# S: Det ved jeg ikke. Det er jo ikke alle fag, der er mine 
ynglings fag, men jeg kan da godt lide tysk. 
 
#00:11:07-4# I: Skolen er måske ikke så vigtig for dig lige nu ? 
 
#00:11:07-4# S: Nej, det er den ikke. De fortæller, at jeg nok skal nå 
hente det ind, jeg ikke har lært! (VIGTIG) hun bliver ked af det! 
 
#00:11:20-1# I: Hvordan finder du ud af, hvad i har for af lektier? 
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#00:11:33-4# S: Det står inden på en hjemmeside. Nogle gange 
skriver de det også inde på facebook. Men altså jeg laver ikke de lektier 
de for får. Jeg laver bare noget i bøgerne. Jeg kommer formentlig 
alligevel ikke tilbage i 8. klasse. Jeg skal bare lave noget. Jeg skal ikke 
side og lave alle opgaverne. Jeg skal bare laver nogle af dem ind til  jeg 
har forstået det. Ind til jeg kan finde ud af det! Jeg kan ikke bruge min tid 
på at lave alle opgaverne, for så ville jeg komme alt for lagt bagud! Jeg 
kan slet ikke nå det. Jeg er allerede kommer alt for lagt bagud! HUN 
GRÆDER! (VIGTIG) 
 
#00:12:19-6# I: Hvad med din mor og far. Er de gode til at hjælpe dig 
med lektierne ? 
 
#00:12:37-0# S: JA 
 
#00:12:06-5# I: Det var godt. Føler du, at du er kommet bagud i 
forhold til dine klassekammerater?  
 
#00:12:52-0# S: Det ved jeg ikke. De siger, at jeg er ret god, og det 
bliver ikke noget problem. Men jeg sidder jo oppe i klassen og kan se, at 
de andre kan noget som jeg ikke kan !! (VIGTIG)   
 
#00:13:35-0# I: Sara, hvordan var det for dig, at komme tilbage til 
skolen efter dit først sygdomdsforløb? 
 
#00:13:35-0# S: Det var ret svært. Fordi man skal bruge kræfter på at 
komme tilbage og sådan noget (VIGTIG) 
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#00:14:03-3# I: Hvad gjorde i for at du kunne komme tilbage på en 
god måde? Inviterede du nogle venner med hjem efter skole og sådan 
noget? 
 
#00:14:03-3# S: Nej, det gjorde jeg ikke. De er ret store i forhold til 
deres alder. De har meget travlt synes jeg. De var væk fra skolen, så 
snart klokken ringede ud. Jeg nåede ikke engang at spørge nogen om 
de kunne være sammen eller noget. Jeg er den anden yngste i klassen, 
så jeg har meget svært ved at følge med oppe i hovedet! (VIGTIG) 
 
#00:14:17-7# I: De er måske rigtig blevet teenagere? 
 
#00:14:17-7# S: Ja, det flest er 15, eller bliver de det snart. Jeg er kun 
lige blevet 14. 
 
#00:14:43-8# I: Kan du beskrive, hvad en god dag for dig er 
herhjemme? 
 
#00:14:43-8# S: Det kunne godt være en dag, hvor jeg har haft besøg 
af fyssen eller en skolelære, hvor jeg bare føler at det er gået rigtig godt. 
Og at jeg har arbejdet der ud af og fået ros for det jeg har lavet! 
(VIGTIG) 
 
#00:15:00-9# I: Glæder du dig så til at fyssen skal komme ? 
 
#00:15:02-5# S: Ja, det gør jeg. Det er meget rart ligesom at få nogle 
andre ind over forløbet også.  
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#00:15:15-2# I: Kan du giv et eksempel på en dag, hvor det ikke er 
særlig sjovt? 
 
#00:15:22-0# S: Det kunne også være en dag, hvor fyssen er der. Det 
er f.eks, hvis jeg for presset mig selv for meget, og at det derfor kommer 
til at gøre rigtig ondt! Så gør det bare ondt resten af dagen.  
 
#00:16:15-1# I: Hvad har det sværeste ved dit sygdomsforløb været. 
Har det at være væk fra skolen eller hvad har det været? 
 
#00:16:15-1# S: Det har været en del af det, men det har også været 
det, at jeg ikke har kunne se de små børn i min familie. (hun græder 
igen) Det er meget hårdt for hende. (VIGTIG) 
 
#00:16:42-1# I: Hvordan fungere forholdet mellem dig og 
hjemmunderviseren, der kommer her?  
 
#00:16:42-1# S: Det ved jeg ikke? Når hun endelig er her, er det okay. 
så er det hyggeligt nok. HUn er god nok. Hun gør det rigtige.  Nogle 
gange er hun også god til at rose mig, selv om jeg laver noget forkert. 
Hun peger ikke det jeg laver forkert ud. Hun fokusere mere på det jeg 
har lavet rigtigt. HUn siger det på en sød måde.  
 
#00:17:20-8# I: Gik du i klub og sådan noget inden du blev syg. 
 
#00:17:30-0# S: Ja, det gjorde jeg, men nu kan jeg ikke gå der mere. 
For nu går jeg i 8.  
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#00:17:42-7# I: Hvad gør de andre så? 
 
#00:17:42-7# S: Det ved jeg ikke.  
 
#00:17:42-7# I: Hvad kan man gøre hvis man ikke går i klub. 
 
#00:17:45-6# S: Der er ikke mere. 8. og op efter der er der ikke mere 
om dagen.  
 
#00:17:49-0# I: Går man så bare hjem eller hvad gør man ? 
 
#00:17:49-0# S: Ja. 
 
#00:18:01-7# I: Ville du ønske, at der var et tilbud, hvor man kunne 
mødes efter skole, så man ikke bare skulle tage hjem ? 
 
#00:18:01-7# S: Ja 
 
#00:18:27-1# I: Hvor vigtigt er det for dig, at blive undervist af den her 
hjemmeunderviser? 
 
#00:18:30-6# S: Det er ret vigtigt! Der er masse jeg skal nå at lære, 
som jeg ikke har lært endnu, og der er snart ikke flere år tilbage i skolen. 
(hun græder igen) (DET HER ER MEGET VIGTIGT FOR HENDE) 
 
#00:18:48-8# I: Føler du, at du har lidt travlt med at lære noget? 
 
#00:18:48-8# S: Ja, det gør jeg altså. 
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#00:18:57-9# I: Hvis du skulle kigge på, hvad der er vigtigst for dig, er 
det så at være sammen med vennerne eller er det at lære noget fagligt? 
 
#00:19:01-9# S: Det er en blanding 
 
#00:19:52-4# I: kan du fortælle om en god oplevelse i samarbejdet 
mellem skolen og jer? 
 
#00:19:52-4# S: Nej, det kan jeg ikke. 
 
#00:20:01-3# I: Kan du så fortælle om en dårlig oplevelse? 
 
#00:20:01-8# S: Det kunne eksempelvis være at når læreren ikke 
kommer. Men det har ikke så meget med skole at gøre. Det er jo hende 
der ikke varetager sin opgave godt nok. Men jeg er bare gået i gang med 
at lave min ting, selvom hun ikke er kommet. 
 
#00:21:13-9# I: Hvis det kunne lade sig gøre ville du så gerne have 
mere hjemmeundervisning? 
 
#00:21:15-2# S: Ja, det vill jeg rigtig gerne. Jeg ville gerne hvis det 
kunne stykkes sådan sammen, at jeg havde to forskellige lærer, så en af 
lærerne havde mig i nogle fag, mens den anden lærer kunne undervise 
mig i nogle andre fag!  
 
 
#00:21:46-2# : I: Hvor mange timer tror du ville være nok for dig? 
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#00:21:46-2# S: Jeg ville gerne have lidt flere. Måske 6 timer. Det 
synes jeg ville være fint.   
 
#00:22:35-4# I: Hvis nu du var skoleleder og du helt selv måtte 
bestemme, hvad der skulles gøres for at gøre din situation bedre i 
forhold til skolen. Hvad ville du så gøre anderledes?  
 
#00:22:55-1# S: Jeg ville gerne have flere hjemmeundervisningstimer. 
 
#00:22:53-9# I: Kunne du forestille dig, at du kunne følge 
undervisningen via internettet altså Skype eksempelvis? 
 
#00:23:24-8# S: Det kunne godt være. Det har min mor snakket meget 
om. Det synes hun ville være meget smart. 
 
#00:23:36-8# I : Hvad synes du om den ide? 
 
#00:23:36-8# S: Jeg synes også det er meget smart, hvis man kunne 
det!	  	  	  	  	  	  
Bilag	  6	  
Interview	  –	  Sara’s	  forældre	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  I	  -­‐	  Interviewer	  	  M	  –	  Sara’s	  mor	  	  F	  –	  Sara’s	  far	  	  Interview	  med	  Saras	  forældre.	  	  I	  denne	  transskribering	  vil	  der	  kun	  udplukkes	  de	  vigtigste	  elementer.	  	  I:	  Hvad	  laver	  i	  til	  dagligt?	  M:	  Jeg	  passer	  Sara.	  Det	  er	  mit	  job	  du.	  Når	  man	  har	  et	  kritisk	  sygt	  barn,	  der	  er	  indlagt,	  så	  kræver	  det	  simpelthen	  der	  er	  en	  voksen	  tilstede.	  Derfor	  så	  får	  man	  tabt	  arbejdsfortjeneste.	  Så	  jeg	  er	  gået	  på	  orlov.	  	  	  F:	  Jeg	  har	  lige	  været	  på	  orlov	  i	  2	  måneder	  i	  forbindelse	  med	  Saras	  transplantation.	  Her	  betalte	  arbejdet	  den	  ene	  måned,	  hvor	  jeg	  også	  gik	  på	  tabt	  arbejdsfortjeneste	  i	  den	  anden	  måned.	  	  	  M:	  Det	  er	  lidt	  strengt	  at	  sige,	  men	  fordelen	  ved	  at	  Sara	  blev	  syg	  anden	  gang	  var	  at	  jeg	  præcis	  vidste	  hvordan	  jeg	  skulle	  håndtere	  kommune	  og	  så	  videre.	  Jeg	  kom	  nemlig	  i	  klemme	  i	  systemet	  første	  gang	  Sara	  blev	  syg.	  Og	  den	  økonomiske	  klemme	  er	  bare	  det	  sidste	  man	  kan	  overskue	  at	  tage	  sig	  af,	  når	  man	  har	  et	  sygt	  barn.	  Så	  anden	  gang	  hun	  blev	  syg,	  der	  vidste	  jeg	  simpelthen	  præcist	  hvordan	  jeg	  skulle	  håndtere	  forløbet!	  Jeg	  orkede	  bare	  ikke	  at	  skulle	  til	  anden	  kæmpe	  med	  hele	  systemet,	  så	  heldigvis	  havde	  jeg	  lært	  af	  det	  første	  forløb!	  	  F:	  inden	  på	  rigshospitalet	  havde	  vi	  tilknyttet	  en	  sagsbehandler.	  Hun	  vidste	  præcist,	  hvor	  tingene	  skulle	  skrives	  til	  kommunen	  osv.	  Det	  er	  en	  stor	  hjælp,	  at	  de	  ligesom	  kan	  overtage	  det	  ansvar,	  der	  ellers	  vil	  blive	  pålagt	  forældrene	  selv.	  Det	  kunne	  man	  lære	  noget	  af	  ude	  i	  kommunerne.	  Jeg	  tror	  det	  ville	  være	  en	  stor	  fordel,	  at	  have	  nogle	  specifikke	  områder,	  hvor	  man	  ligesom	  havde	  en	  rettesnor	  for,	  hvordan	  man	  skal	  gribe	  tingene	  an	  !	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  Hvad	  med	  undervisning	  ?	  	  M:	  Der	  var	  to	  undervisere	  tilknyttet	  den	  afdeling	  Sara	  lå	  på.	  	  Der	  var	  lærerne	  der	  20	  –	  30	  min	  alt	  efter	  hvor	  meget	  energi	  børnene	  havde.	  	  F:	  Lærerne	  på	  afdelingen	  tog	  selv	  kontakt	  til	  skolen	  Sara	  gik	  på,	  hvor	  de	  så	  fandt	  ud	  af,	  hvad	  de	  havde	  gang	  i.	  Det	  var	  så	  op	  til	  lærerne,	  at	  gennemgå	  nogle	  af	  de	  ting	  Sara	  gik	  glip	  af.	  	  Altså	  intention	  er	  god	  nok,	  men	  det	  var	  ikke	  særlig	  tit,	  at	  Sara	  havde	  kræfter	  til	  at	  blive	  undervist	  ellers	  så	  var	  hun	  dopet	  på	  medicin,	  så	  hun	  alligevel	  	  ikke	  var	  i	  stand	  til	  at	  lære	  særlig	  meget	  !	  Vi	  tror	  nu	  mere	  at	  intentionen	  med	  undervisningen	  inde	  på	  rigshospitalet	  er,	  at	  holde	  hjernen	  i	  gang	  og	  ikke	  at	  glemme	  relationen	  til	  undervisningen	  ind	  det	  egentlig	  handler	  om	  at	  lære	  noget.	  Men	  det	  er	  også	  en	  god	  tanke	  !	  	  I:	  Vi	  kan	  forstå	  lidt	  på	  Sara,	  at	  hun	  ikke	  er	  helt	  tilfreds	  med	  hjemmeundervisningen.	  Hvordan	  har	  i	  det	  i	  den	  forbindelse	  ?	  	  M:	  Ja,	  det	  handler	  jo	  om,	  at	  Sara	  lidt	  for	  mange	  gange	  har	  siddet	  herhjemme	  alene	  og	  ikke	  modtaget	  undervisning,	  da	  læreren	  eller	  nogen	  i	  lærernes	  omgangskreds	  er	  syge.	  Så	  kan	  hun	  jo	  ikke	  komme	  her,	  men	  i	  torsdag	  handlede	  det	  om,	  at	  hun	  havde	  glemt	  undervisningen,	  og	  så	  var	  det	  lige	  som	  om,	  at	  bæreret	  flød	  over	  vel	  jeg	  nok	  mene.	  Så	  jeg	  tog	  op	  på	  kontoret	  og	  sagde,	  at	  hvis	  det	  havde	  være	  hele	  klassen,	  der	  havde	  haft	  en	  lærer	  syg,	  så	  var	  de	  blevet	  tildelt	  en	  vikar.	  Ikke	  at	  det	  var	  fordi	  at	  jeg	  krævede	  en	  anden	  vikar,	  men	  jeg	  synes	  bare	  ikke	  at	  det	  er	  i	  orden,	  at	  Sara	  skal	  igennem	  det.	  Det	  er	  ikke	  okay	  at	  der	  er	  flere	  fraværstimer	  ind	  der	  er	  undervisning!	  De	  synes	  de	  jo	  heller	  ikke	  om	  oppe	  på	  kontoret,	  men	  hvad	  der	  kommer	  til	  at	  ske.	  Det	  vides	  endnu	  ikke	  ?	  	  Altså	  hun	  har	  jo	  faktisk	  ikke	  haft	  undervisning	  siden	  skolekonfliktet	  i	  marts	  måned.	  Hun	  har	  haft	  fire	  eller	  fem	  timer	  fra	  marts	  måned	  til	  december.	  Det	  er	  simpelthen	  bare	  ikke	  godt	  nok.	  Det	  er	  altså	  også	  derfor	  jeg	  slå	  i	  bordet!	  Stakkels	  de	  børns,	  hvis	  forældre	  ikke	  orker	  at	  tage	  kampene	  op!	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F:	  Mig	  bekendt,	  så	  er	  der	  nogle	  fag	  man	  ikke	  længere	  skal	  have	  i	  9.	  Så	  de	  skal	  afsluttes	  i	  8.	  Og	  så	  er	  man	  jo	  lidt	  på	  den	  når	  man	  ikke	  har	  haft	  nogen	  form	  for	  undervisning!	  	  I:	  hvad	  vi	  kunne	  forstå	  på	  Sara,	  så	  havde	  hun	  kun	  undervisning	  i	  matematik	  og	  dansk?	  	  F:	  ja,	  det	  er	  også	  rigtig.	  Men	  vi	  ved	  heller	  ikke	  helt,	  hvor	  meget	  Sara	  kan	  klare	  lige	  nu	  for	  hun	  2	  gange	  2	  timer	  eller	  det	  er	  hun	  berettiget	  til,	  men	  vi	  kunne	  rigtig	  godt	  tænke	  os,	  at	  få	  nogle	  flere	  timer,	  og	  gerne	  to	  lærer	  tilknyttet,	  for	  hvis	  den	  ene	  lære	  er	  syg	  i	  en	  uge,	  jamen	  så	  er	  der	  bare	  ikke	  undervisning	  i	  den	  uge,	  og	  det	  holder	  jo	  ikke.	  Så	  ville	  det	  være	  bedre	  med	  2,	  så	  der	  er	  lidt	  mere	  fleksibilitet.	  Det	  ville	  også	  være	  godt	  i	  forhold	  til	  undervisningen	  så	  Sara	  kan	  få	  nogle	  flere	  fag	  ind	  under	  hunden!	  	  Man	  har	  også	  brug	  for	  noget	  andet	  at	  lave	  end	  blot	  ligge	  og	  se	  fjernsyn	  og	  surfe	  rundt	  på	  nettet.	  	  I:	  Det	  virkede	  også	  som	  om,	  at	  Sara	  var	  rigtig	  glad	  for	  hjemmeundervisningen	  og	  sætter	  meget	  pris	  på	  den	  ?	  	  M:	  ja,	  det	  var	  hun	  helt	  klart	  også.	  Det	  er	  godt	  for	  hende	  at	  rette	  fokus	  på	  noget	  andet	  end	  blot	  at	  se	  	  på	  fjerner.	  Man	  har	  brug	  for	  at	  blive	  stimuleret.	  Altså	  Sara	  har	  jo	  selv	  taget	  lektier	  frem	  og	  kigget	  på	  dem,	  hvis	  nu	  læreren	  ikke	  kom,	  som	  planlagt.	  Hun	  har	  jo	  brug	  for	  at	  følge	  lidt	  med,	  Ellers	  ville	  hun	  jo	  nærmest	  bare	  blive	  bombet	  tilbage	  til	  7.	  Klasse	  fordi	  hun	  ikke	  har	  fået	  noget	  særlig	  undervisning	  ikk.	  	  I:	  Hvornår	  forventer	  man	  at	  hun	  kan	  komme	  tilbage	  til	  sin	  klasse?	  	  F:	  Ja,	  det	  er	  svært	  at	  sige.	  Nu	  går	  vi	  jo	  vinteren	  i	  møde,	  hvor	  der	  er	  meget	  sygdom,	  så	  det	  bliver	  i	  hvert	  fald	  først	  efter	  vinterferien.	  Der	  håber	  vi	  altså	  hun	  kan	  starte	  op	  på	  skolen	  igen.	  Men	  det	  er	  lægerne	  inde	  på	  riget	  der	  afgør	  det.	  De	  kigger	  efter	  nogle	  særlige	  tal.	  Men	  hun	  skal	  i	  hvert	  fald	  gå	  hjemme	  en	  3	  måneder	  endnu.	  (	  Det	  er	  ca.	  Et	  år	  hun	  ikke	  har	  fundet	  undervisning.)	  	  M:	  ja,	  det	  er	  jo	  længe	  at	  være	  væk	  fra	  skolen.	  Vi	  har	  så	  tænkt	  på,	  om	  det	  ikke	  kunne	  være	  muligt	  at	  anvende	  skype	  som	  et	  læringsmetode	  i	  forhold	  til	  Sara,	  og	  ja	  mange	  andre	  børn.	  Det	  ville	  jo	  være	  super	  fedt,	  hvis	  man	  kunne	  finde	  på	  sådan	  en	  løsning.	  Den	  ligger	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jo	  lige	  til	  højrebenet!	  Hun	  kunne	  jo	  næsten	  være	  med	  i	  klassen	  så	  ikke.	  Og	  vi	  har	  snakket	  med	  lærerne	  om	  det,	  	  ”Jo,	  siger	  de	  og	  nikker,	  og	  så	  sker	  der	  bare	  ingen	  ting	  vel,	  hvis	  det	  har	  noget	  med	  økonomien	  i	  det	  at	  gøre,	  så	  betaler	  vi	  det	  bare	  selv.	  Det	  vil	  vi	  gerne	  gøre,	  hvis	  det	  var	  det	  !	  	  F:	  Teknikken	  er	  jo	  til	  det,	  så	  det	  er	  bare	  om	  at	  åbne	  for	  posen.	  Det	  kunne	  vi	  i	  hvert	  fald	  rigtig	  godt	  tænke	  os	  at	  de	  gjorde.	  	  M:	  En	  anden	  pige,	  som	  Sara	  lå	  med	  inde	  på	  	  riget	  de	  brugt	  Skype	  så	  hun	  kunne	  følge	  med	  i	  undervisningen.	  	  Men	  hun	  boede	  jo	  også	  i	  Gladsaxe	  eller	  et	  eller	  andet	  i	  den	  stil.	  	  	  	  I:	  Ved	  du	  hvordan	  det	  fungerede	  for	  pigen	  at	  følge	  med	  i	  undervisningen	  og	  klassen	  via	  Skype?	  Var	  hun	  glad	  for	  det?	  	  M:	  Ja,	  det	  var	  hun	  for	  så	  fik	  hun	  jo	  noget	  af	  det	  der	  tavle	  undervisning,	  som	  Sara	  f.eks.	  er	  gået	  glip	  af	  ikke.	  Tavleundervisningen	  er	  jo	  egentlig	  de	  vi	  som	  forældre	  tænker	  hun	  mangler	  mest.	  Det	  med	  at	  dele	  undervisningsrummet	  med	  nogle	  andre	  ikke.	  Det	  er	  jo	  det	  Sara	  savner.	  Hun	  sidder	  jo	  mest	  alene	  på	  sit	  værelse,	  så	  hun	  føler	  ligesom	  at	  hun	  mangler	  at	  høre	  sammen	  med	  nogen	  at	  være	  en	  del	  af	  fællesskabet!!!	  (social	  eksklusion)	  	  	  F:	  Det	  kan	  måske	  ikke	  give	  hende	  det	  hele,	  men	  det	  kan	  da	  give	  hende	  noget	  af	  overblikket	  over,	  hvad	  der	  foregår	  oppe	  i	  klassen	  ikk.	  	  M:	  Altså	  lærerne	  har	  ikke	  en	  forventning	  om,	  at	  Sara	  går	  slavisk	  igennem	  bøgerne,	  men	  det	  vi	  gerne	  vil	  have	  er	  at	  Sara	  kommer	  nogenlunde	  helskindet	  igennem	  forløbet.	  	  M:	  Vi	  mener	  at	  man	  altid	  kan	  lære	  sprogene	  tysk	  og	  engelsk	  på	  et	  senere	  tidspunkt.	  Især	  fordi	  hun	  ikke	  har	  så	  mange	  timer	  at	  gøre	  godt	  med.	  Vi	  mener	  derfor	  at	  det	  er	  vigtigere	  at	  man	  fokuserer	  mere	  på	  dansk	  og	  matematik,	  da	  det	  er	  vigtigere	  at	  lære	  nu	  her.	  	  	  F:	  Altså	  problemet	  som	  jeg	  ser	  det	  for	  Sara	  er,	  at	  hun	  ligesom	  mister	  fundamentet	  at	  bygge	  undervisningen	  op	  efter.	  Det	  er	  bare	  sindssyg	  vigtigt	  at	  have	  en	  fundament,	  som	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man	  ligesom	  kan	  bygge	  videre	  på.	  Derfor	  er	  det	  altså	  rigtig	  vigtigt	  at	  man	  får	  den	  undervisning	  man	  har	  behov	  for	  ellers	  går	  det	  galt	  lige	  pludselig.	  	  F:	  Altså	  man	  kan	  sige,	  der	  er	  bare	  endnu	  flere	  børn	  der	  blive	  syge,	  og	  derfor	  er	  det	  bare	  vigtigt,	  at	  man	  ser	  på	  problemet	  og	  tager	  det	  seriøst!	  	  F:	  Altså	  vi	  har	  reddet	  dit	  liv,	  men	  så	  må	  du	  også	  leve	  med	  at	  du	  bliver	  en	  taber!	  	  Altså	  det	  er	  jo	  lidt	  det	  man	  siger	  i	  anførelsestegn!	  Yes,	  vi	  har	  reddet	  dit	  liv,	  men	  hov.	  Du	  fik	  sku	  ikke	  lige	  noget	  undervisning	  i	  et	  par	  år	  eller	  tre!	  	  	  I:	  Ja,	  jeg	  kan	  godt	  se	  hvad	  du	  mener,	  hvorfor	  så	  ikke	  gå	  hele	  vejen	  i	  stedet	  for	  kun	  at	  gå	  dele	  af	  vejen.	  	  M:	  Ja,	  det	  er	  jo	  lige	  præcis	  det!	  F:	  Ja,	  men	  det	  er	  jo	  lige	  netop	  det.	  Det	  man	  ikke	  gør	  ordenligt.	  Det	  er	  jo	  principielt	  spildte	  penge!	  	  M:	  Man	  kan	  sige,	  inde	  på	  riget	  der	  gør	  de	  go	  faktisk	  rigtigt	  meget!	  Der	  er	  lærerne	  rigtig	  gode	  og	  friske.	  De	  kommer	  lige	  ned	  og	  siger,	  hvad	  så	  skal	  du	  ikke	  lige	  med	  ned	  og	  lære	  lidt	  i	  dag	  med	  et	  glimt	  i	  øjet	  ikke.	  Der	  er	  så	  hyggeligt	  dernede	  ikk.	  	  F:	  Der	  er	  blevet	  lavet	  en	  ny	  ordning	  inde	  på	  riget,	  hvor	  barnet	  der	  ligger	  på	  riget	  bliver	  tildelt	  en	  ambassadør	  fra	  klassen,	  som	  har	  kontakt	  til	  barnet	  på	  riget.	  De	  skal	  også	  sørge	  for,	  at	  klassen	  osv	  besøger	  barnet	  derinde.	  	  M:	  Altså	  vi	  føler,	  at	  skolerne	  kunne	  lære	  rigtig	  meget	  af	  riget.	  De	  ved	  jo	  lige	  præcis	  hvad	  der	  er	  vigtigt	  for	  børnene.	  Det	  gør	  skolerne	  altså	  ikke.	  Hvis	  et	  barn	  er	  sygt	  i	  skolen	  så	  er	  det	  bare	  nå	  nu	  igen	  artigt!	  	  Vi	  føler	  lidt,	  at	  Sara	  er	  blevet	  behandlet	  som	  en	  piger,	  der	  bare	  haft	  en	  influenza	  i	  et	  halvt	  år.	  Der	  bliver	  ikke	  rigtigt	  taget	  højde	  for	  hvor	  alvorligt	  det	  er!	  	  I:	  Ja,	  det	  jo	  ikke	  for	  sjov	  at	  de	  har	  tilknyttet	  lærere	  derind.	  	  	  	  	  	  	  
	  	   167	  
F:	  altså	  man	  kan	  sige,	  når	  det	  kommer	  til	  den	  enkelte	  lære,	  så	  er	  det	  jo	  ikke	  viljen	  der	  mangler.	  Det	  er	  simpelthen	  ressourcerne	  der	  spænder	  ben!	  	  Lærerne	  har	  jo	  nået	  de	  skal	  nå	  på	  en	  uge	  med	  klassen,	  så	  er	  der	  jo	  ikke	  tid	  til	  også	  at	  tage	  sig	  af	  børn	  med	  speciel	  behov!	  Altså	  hvordan	  skal	  det	  ikke	  gå	  nu	  her,	  hvor	  lærerne	  skal	  inkludere	  20	  forskellige	  børn	  med	  individuelle	  behov.	  Det	  er	  jo	  simpelthen	  ikke	  muligt!	  	  M:	  Altså	  vi	  oplevede	  at	  det	  var	  meningen	  at	  lærerne	  inde	  på	  riget	  skulle	  have	  et	  møde	  med	  lærerne	  fra	  Saras	  skole,	  men	  det	  kunne	  simpelthen	  ikke	  lade	  sig	  gøre,	  da	  man	  ikke	  kunne	  finde	  et	  tidspunkt,	  hvor	  lærerne	  kunne	  stille	  op.	  De	  havde	  simpelthen	  ikke	  tid	  til	  at	  møde	  op	  inde	  på	  riget.	  De	  nåede	  simpelthen	  aldrig	  at	  tale	  sammen.	  De	  ringede	  3-­‐4	  gange	  inde	  fra	  riget,	  men	  hver	  gang	  de	  ringede	  kunne	  de	  ikke	  få	  fat	  i	  lærerne	  fra	  Saras	  skole.	  	  Og	  når	  de	  så	  ringede	  tilbage	  var	  klokken	  blevet	  over	  halv	  tre,	  og	  så	  var	  lærerne	  inde	  fra	  riget	  gået	  hjem.	  Det	  vil	  sige,	  at	  det	  var	  mig	  der	  var	  bindeled	  hver	  gang.	  Og	  det	  har	  man	  bare	  ikke	  overskud	  til,	  når	  man	  har	  en	  datter	  der	  ligger	  syg	  pga.	  Kræft.	  	  Jeg	  kunne	  virkelig	  godt	  bare	  have	  brugt,	  at	  der	  var	  blevet	  etableret	  et	  samarbejde	  uden	  om	  os	  som	  forældre,	  så	  vi	  ikke	  skulle	  tænke	  på	  det	  også.	  Det	  ville	  virkelig	  være	  en	  stor	  hjælp.	  	  	  I:	  Så	  det	  er	  sådan	  så	  man	  føler	  lidt,	  at	  man	  kan	  uddelegere	  ansvaret	  til	  nogle	  andre	  ?	  	  M:	  Ja	  lige	  præcis..	  Det	  ville	  have	  været	  rigtigt	  fint,	  hvis	  jeg	  kunne	  have	  overladet	  ansvaret	  til	  nogle	  andre,	  da	  jeg	  ikke	  føler	  at	  jeg	  var	  særlig	  godt	  til	  at	  tage	  mig	  af	  den	  slags.	  Men	  det	  mente	  de	  ligesom	  jeg	  var,	  for	  der	  var	  i	  hvert	  fald	  ikke	  andre	  til	  at	  tage	  sig	  af	  det	  ansvar!	  	  F:	  Det	  er	  helt	  klart	  igen.	  Det	  kræver	  enormt	  mange	  ressourcer	  af	  os,	  til	  at	  få	  det	  hele	  til	  at	  spille	  sammen!	  En	  familie	  med	  færre	  ressourcer,	  der	  ville	  det	  hele	  nok	  falde	  til	  gulvet	  ikke.	  	  	  I:	  Nu	  har	  vi	  været	  så	  heldigt,	  hvis	  man	  kan	  sige	  det	  på	  den	  måde,	  at	  vi	  kun	  har	  snakket	  med	  forældre	  der	  har	  haft	  mange	  ressourcer	  at	  trække	  på,	  men	  vi	  tør	  slet	  ikke	  tænke	  på,	  hvordan	  det	  måtte	  være	  gået	  med	  familier,	  der	  ikke	  har	  den	  samme	  mængde	  ressourcer	  til	  rådighed.	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  F:	  Altså	  vi	  har	  jo	  inde	  på	  riget	  oplevet	  at	  være	  sammen	  med	  familie,	  hvor	  ressourcerne	  var	  =	  0.0	  ikke.	  De	  kan	  dårligt	  holde	  sig	  selv	  kørerende.	  Så	  har	  de	  måske	  et	  sygt	  barn	  og	  tre	  andre	  børn	  ikke,	  OMG	  man!	  Så	  er	  det	  altså	  op	  ad	  bakke	  ikke!	  Hvordan	  skal	  de	  så	  få	  råd,	  tid	  og	  overskud	  til	  at	  kontakte	  nogen	  eksempelvis	  kommunen	  når	  de	  har	  problemer	  !	  Det	  er	  kun	  i	  kræft	  af	  vores	  egne	  ressourcer	  at	  vi	  kan	  holde	  os	  selv	  kørende.	  Ellers	  ville	  det	  falde	  fuldstændigt	  til	  jorden	  altså!	  	  M:	  Når	  man	  står	  der	  og	  det	  hele	  det	  vælter,	  så	  er	  det	  første	  man	  tænker	  på	  jo	  ikke	  barnet	  uddannelse	  vel	  !	  	  (	  MASLOW)	  	  F:	  Det	  er	  klart	  de	  første	  2-­‐3-­‐4	  uger.	  Der	  tænker	  man	  jo	  ikke	  på	  uddannelse,	  men	  når	  man	  befinder	  sig	  i	  et	  sygdomsforløb	  hvor	  man	  taler	  om	  halve	  til	  hele	  år,	  så	  kommer	  det	  jo	  helt	  af	  sig	  selv,	  at	  tænke	  på	  de	  ting	  også.	  Det	  er	  jo	  simpelthen	  en	  nødvendighed.	  	  	  M:	  En	  anden	  ting,	  der	  er	  enormt	  opslidende	  er,	  at	  vi	  har	  to	  piger,	  der	  hver	  især	  jo	  selvfølgelig	  har	  to	  forskellige	  behov.	  Så	  vi	  har	  jo	  måtte	  splitte	  os	  op	  som	  familie	  for	  at	  få	  det	  hele	  til	  at	  fungere.	  Vi	  har	  jo	  vitterligt	  ikke	  været	  en	  familie	  under	  hele	  Saras	  sygdomsforløb.	  Det	  er	  bare	  meget	  opslidende!	  	  I:	  Hvordan	  har	  det	  været	  for	  Sara	  at	  være	  væk	  fra	  venner	  i	  skolen.	  Ved	  i	  det?	  	  M:	  Altså	  hun	  synes	  jo	  det	  er	  enormt	  hårdt	  ikke	  at	  have	  sine	  kammerater	  ikke.	  Men	  nu	  har	  klassen	  aldrig	  rigtig	  fungeret	  særligt	  godt	  sammen.	  	  	  F:	  Sara	  har	  altid	  haft	  det	  med	  at	  knytte	  sig	  til	  dem,	  som	  så	  ender	  med	  at	  forlade	  klassen.	  Hendes	  bedte	  veninde	  går	  ikke	  i	  klassen	  længere,	  så	  er	  det	  svært	  at	  bevare	  kontakten.	  Jeg	  har	  ikke	  indtryk	  af	  at	  hun	  har	  nogen	  særlig	  kontakt	  med	  dem	  fra	  klassen	  længere	  (	  Ekskluderet	  )	  	  M:	  Sara	  har	  gjort	  en	  del	  for	  at	  kontakte	  dem	  for	  klassen,	  men	  der	  er	  ikke	  rigtig	  nogen	  der	  kontakter	  hende	  og	  på	  et	  eller	  andet	  tidpunkt,	  så	  stopper	  man	  selv	  med	  at	  kontakte	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dem	  for	  ligesom	  at	  beskytte	  sig	  selv.	  Så	  venter	  hun	  ligesom	  på,	  at	  der	  er	  nogen	  der	  kontakter	  hende	  ikke.	  Jeg	  kan	  godt	  tage	  op	  i	  klassen	  igen,	  	  og	  præke	  om,	  at	  det	  er	  rigtig	  vigtigt,	  at	  i	  kontakter	  hende	  og	  bla	  bla	  bla.	  Men	  det	  sker	  der	  ikke	  noget	  ved.	  	  F:	  De	  har	  lavet	  kort	  til	  hende	  en	  gang	  og	  en	  eller	  anden	  video,	  hvor	  meget	  kontakt	  	  hun	  har	  med	  dem	  over	  facebook	  det	  ved	  jeg	  egentlig	  ikke.	  	  M:	  Facebook,	  det	  er	  jo	  meget	  alle	  de	  positive	  historie,	  der	  bliver	  lagt	  op.	  Det	  er	  enten	  jeg	  har	  være	  i	  biografen	  osv.	  Det	  kan	  Sara	  jo	  ikke,	  da	  hun	  ikke	  kan	  omgår	  så	  mange	  menneske	  i	  frygt	  for	  hun	  skal	  blive	  syg.	  	  (Et	  nyt	  problem)	  eksklusion	  	  M:	  Jeg	  bad	  jo	  om,	  ligesom	  inde	  på	  riget,	  at	  få	  et	  ambassadør	  til	  Sara	  fra	  klassen,	  eller	  en	  ugens	  gæst	  artig,	  hvor	  de	  kom	  og	  fortalte	  om,	  hvad	  de	  havde	  lavet	  i	  løbet	  af	  ugen	  osv,	  hvor	  de	  fik	  en	  kop	  te	  eller	  en	  sodavand.	  Det	  synes	  skolen	  var	  en	  rigtig	  god	  ide,	  men	  der	  bliver	  ikke	  sat	  noget	  i	  gang	  !	  (	  En	  mulig	  løsning)	  Jeg	  vil	  jo	  gerne	  stille	  mig	  op	  i	  klassen	  og	  fortælle	  om,	  havd	  jeg	  synes	  ville	  være	  godt	  for	  Sara,	  men	  så	  bliver	  det	  jo	  igen	  hende	  der	  moren,	  som	  kommer	  og	  tvinger	  det	  hele	  ned	  over	  hovederne	  på	  børnene	  ikke.	  	  	  F:	  Altså	  noget	  så	  simpelt,	  som	  at	  have	  en	  struktur,	  hvor	  at	  alle	  de	  kopiark,	  som	  bliver	  udleveret	  i	  klassen,	  som	  ikke	  kommer	  de	  børn,	  der	  ikke	  var	  til	  stede.	  Det	  findes	  jo	  ikke	  en	  gang,	  og	  børnene	  de	  tænker	  jo	  ikke	  over	  sådan	  noget	  i	  den	  alder	  altså.	  Der	  burde	  jo	  være	  en	  struktur,	  der	  kunne	  sikre	  at	  Sara	  også	  fik	  de	  kopiark.	  Sara	  har	  jo	  sågar	  en	  klassekammerat	  som	  bor	  et	  hus	  herfra.	  Vi	  har	  aldrig	  modtaget	  noget	  som	  helst.	  Det	  kunne	  jo	  bare	  blive	  lagt	  i	  postkassen	  altså.	  Ellers	  så	  kunne	  eleverne	  have	  hver	  deres	  hæfte,	  hvor	  man	  så	  kunne	  ligge	  de	  forskellige	  ark	  ned	  i,	  så	  man	  kunne	  have	  en	  chance	  for	  at	  få	  arkene	  på	  et	  tidspunkt.	  (en	  mulig	  løsning)	  Altså	  det	  nytter	  jo	  ikke	  noget	  når	  man	  går	  ind	  på	  intranettet	  for	  at	  se,	  hvad	  der	  skal	  laves	  af	  lektier,	  og	  så	  står	  der	  de	  skal	  lave	  lektier	  ud	  fra	  et	  kopiark.	  Det	  har	  Sara	  jo	  ikke	  en	  chance	  for	  at	  lave.	  Jeg	  synes	  bare	  ikke	  man	  tænker	  særligt	  langt	  ude	  på	  skolerne!	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I:	  En	  mulig	  løsning	  kunne	  jo	  så	  være,	  at	  læreren	  lige	  brugte	  et	  minut	  på	  at	  skanne	  kopiarket	  ind,	  og	  lagde	  det	  på	  intranettet,	  så	  de	  syge	  børn	  også	  havde	  en	  chance	  for	  at	  følge	  undervisningen	  (Løsning)	  	  F:	  Altså	  jeg	  kan	  leve	  med,at	  læreren	  ikke	  skal	  scanne	  arkene	  ind,	  så	  længe	  de	  bare	  ligger	  arkene	  i	  den	  mappe,	  der	  tilhører	  eleven.	  På	  den	  måde	  kan	  lærerne	  sikre,	  at	  de	  har	  afleveret	  arkene	  til	  barnet,	  og	  så	  kan	  man	  da	  også	  holde	  nogenlunde	  styr	  på,	  hvor	  der	  har	  fået	  sine	  ting	  og	  hvem	  der	  ikke	  har.	  Men	  hvis	  der	  ikke	  en	  gang	  bliver	  lagt	  nogle	  ark	  til	  eleven,	  så	  har	  eleven	  jo	  ikke	  en	  jordisk	  chance	  for	  at	  få	  fingre	  i	  de	  ark	  og	  dermed	  fælge	  undervisningen!	  	  I:	  Hvad	  har	  i	  så	  lavet	  af	  aftaler	  med	  skolen	  nu,	  hvor	  i	  ved	  at	  Sara	  ikke	  kommer	  i	  skole	  de	  næste	  4	  måneder?	  	  M:	  Vi	  har	  aftalt,	  at	  de	  samler	  alle	  de	  forskellige	  ark,	  og	  sende	  dem	  en	  gang	  i	  mellem.	  	  Men	  vi	  har	  så	  ikke	  modtaget	  noget	  som	  helst	  i	  over	  3	  måneder,	  så	  ikke	  en	  gang	  det	  kan	  de	  finde	  ud	  af!	  (Skidt)	  	  I:	  Kan	  i	  fortælle	  om	  en	  god	  oplevelse	  i	  har	  haft	  i	  samarbejdet	  med	  skolen	  ?	  	  M:	  Jamen	  de	  er	  jo	  altid	  enormt	  imødekommende	  når	  man	  kommer.	  Og	  de	  forskellige	  forslag	  vi	  er	  kommet	  med	  har	  de	  jo	  også	  altid	  synes	  var	  gode,	  men	  at	  tanke	  bliver	  til	  handling	  det	  er	  så	  noget	  andet.	  Jeg	  oplever	  det	  er	  meget	  svært	  at	  bryde	  lydmuren	  og	  få	  sat	  noget	  handling	  i	  gang.	  	  	  M:	  Jeg	  kunne	  rigtig	  godt	  tænke	  mig,	  at	  lærerne	  måske	  bare	  en	  gang	  om	  måneden	  bare	  lige	  brugte	  2	  minutter	  på	  at	  skrive	  en	  mail,	  hvori	  de	  lige	  fortæller,	  hvad	  der	  er	  blevet	  lavet	  af	  forskellige	  ting.	  Jeg	  ved	  godt	  at	  man	  kan	  følge	  lektieplanen	  på	  intranettet.	  Men	  det	  ville	  bare	  være	  rigtig	  dejligt,	  hvis	  de	  lige	  gad	  at	  bruge	  2	  minutter	  på	  at	  kontakte	  en,	  så	  man	  stadig	  føler	  sig	  som	  en	  del	  af	  fællesskabet!	  (eksklusion	  vs	  inklusion)	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M:	  en	  anden	  ting	  er,	  at	  når	  man	  ikke	  er	  med	  på	  sidelinjen	  i	  skolen,	  så	  er	  det	  nogle	  gange	  med	  svært,	  at	  følge	  lektieplanen.	  Færdig	  SLAM,	  hvad	  fanden	  er	  SLAM	  tænker	  jeg	  så.	  Altså	  vi	  føler	  ikke	  der	  er	  inklusion	  i	  det	  overhovedet!	  Det	  ville	  bare	  være	  rigtig	  fedt,	  hvis	  læren	  bare	  ville	  bruge	  10	  minutter	  på	  at	  skrive	  hvad	  der	  er	  gennemgået	  og	  hvad	  der	  kunne	  anbefales	  at	  kigge	  på.	  Det	  skaber	  samtidig	  kontakten	  mellem	  dig	  og	  skolen,	  som	  det	  i	  virkeligheden	  handler	  om	  for	  os	  !	  Hører	  jeg	  til	  her,	  eller	  hører	  jeg	  ikke	  til	  her	  ikke?!	  Og	  lige	  nu,	  der	  føler	  Sara	  jo	  ikke	  han	  hun	  høre	  til	  vel!	  (EKSKLUSION)	  	  I:	  Så	  hvis	  i	  kunne	  lave	  noget	  om,	  så	  ville	  i	  ønske	  at	  skolen	  have	  taget	  mere	  initiativ	  og	  vist	  interesse	  for	  Sara,	  så	  hun	  havde	  følt	  der	  var	  en	  bedre	  relation	  mellem	  hende	  og	  skolen!?	  	  F:	  ja,	  og	  man	  kunne	  forvente	  at	  skolen	  havde	  en	  eller	  anden	  plan	  og	  noget	  struktur	  over,	  hvordan	  disse	  syge	  børn	  skal	  hjælpes	  på	  rette	  vej!	  	  M:	  i	  forbindelse	  med,	  at	  der	  skulle	  komme	  et	  sygt	  barn	  i	  klassen,	  så	  skulle	  der	  uddeles	  en	  pose	  penge	  til	  klasselæren,	  som	  så	  kunne	  afsættes	  nogle	  timer	  til	  at	  varetage	  barnets	  interesser.	  Det	  skal	  altså	  mere	  eller	  mindre	  forventes,	  at	  klasselærerne	  bruger	  noget	  tid	  på	  at	  inkludere	  barnet	  for	  et	  hvis	  beløb	  selvfølgelig.	  Man	  kan	  ikke	  forvente	  at	  klasselæren	  skal	  gøre	  det	  gratis.	  På	  den	  måde	  kan	  man	  sikre	  barnet	  bedre!	  (Løsning)	  	  	  	  	  I:	  Kunne	  i	  forestille	  jer,	  at	  man	  havde	  en	  konkret	  plan,	  som	  man	  ligesom	  fulgte	  når	  man	  havde	  med	  et	  sygt	  barn	  at	  gøre,	  så	  man	  ligesom	  vidste	  hvad	  man	  skulle	  gøre	  og	  hvordan	  man	  skulle	  gribe	  situationen	  an?	  L	  Det	  skulle	  være	  en	  plan	  hvor	  der	  step	  by	  step	  stod,	  hvad	  man	  skulle	  gøre	  og	  huske.	  Lidt	  ligesom,	  hvis	  der	  kommer	  brand?	  	  F:	  Ja,	  sådan	  en	  plan	  ville	  jo	  være	  kanon!	  Det	  ville	  også	  hjælpe	  dem	  oppe	  på	  skolen.	  Tingene	  og	  opgaverne	  man	  ikke	  rigtig	  ved	  hvordan	  man	  skal	  behandle	  dem	  skubber	  man	  ligesom	  til	  side.	  Jeg	  kender	  det	  jo	  godt	  selv	  fra	  mit	  eget	  arbejde.	  De	  opgaver	  jeg	  ved	  hvordan	  de	  skal	  håndteres	  dem	  for	  jeg	  lavet	  og	  dem	  ikke	  helt	  ved	  så	  meget	  om.	  Dem	  skubber	  man	  ligesom	  i	  baggrunden!	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I:	  Ja,	  planen	  er	  jo	  ligesom,	  at	  der	  step	  by	  step	  skal	  stå,	  hvad	  der	  skal	  gøres	  og	  hvorfor.	  Så	  slipper	  man	  lidt	  for	  at	  tænke	  så	  meget	  og	  bare	  gøre	  det	  der	  står.	  Den	  plan	  skulle	  gerne	  aflaste	  hjemme,	  så	  man	  ligesom	  kan	  give	  initiativet	  til	  skolen	  og	  lad	  dem	  gøre	  deres	  job.	  Den	  plan	  skal	  jo	  virkelig	  hjælpe	  skolen.	  Det	  er	  vores	  forestilling,	  at	  de	  ikke	  rigtig	  ved,	  hvordan	  de	  skal	  håndtere	  opgave	  med	  syge	  børn.	  Lærerne	  har	  jo	  ikke	  kompetencerne	  til	  at	  håndtere	  den	  opgave,	  så	  vi	  forstille	  os	  at	  den	  plan	  kunne	  være	  til	  en	  stor	  hjælp.	  	  	  F:	  Jeg	  tror	  det	  ville	  være	  rigtig	  rigtig	  godt.	  Men	  det	  skal	  jo	  laves	  på	  den	  måde,	  at	  der	  er	  nogle	  der	  vil	  bruge	  den!	  	  	  I:	  Det	  kunne	  måske	  være	  en	  fin	  måde,	  hvis	  kommunen	  udformede	  en	  plan,	  som	  de	  sendte	  ud	  til	  skolen,	  hvori	  der	  står,	  hvad	  de	  skal	  gøre	  når	  de	  har	  med	  syge	  børn	  at	  gøre!	  (Løsning)	  	  M:	  Ja,	  det	  ville	  være	  rigtig	  smart.	  For	  det	  er	  hjemmet,	  der	  gang	  på	  gang,	  skal	  kontakte	  skolen.	  Det	  tager	  bare	  meget	  på	  kræfterne.	  Det	  ville	  være	  rigtig	  dejligt,	  hvis	  man	  ligesom	  kunne	  ligge	  ansvaret	  over	  på	  skolen,	  	  og	  læne	  sig	  lidt	  tilbage	  og	  slappe	  af.	  Det	  er	  hårdt	  konstant	  at	  skulle	  ringe	  rundt	  og	  fortælle	  at	  nu	  er	  den	  gal	  igen.	  Man	  skal	  jo	  hele	  tiden	  være	  på	  krigsstigen!	  	  F:	  	  	  Det	  ville	  jo	  være	  godt	  med	  sådan	  en	  plan,	  for	  det	  er	  jo	  ikke	  noget	  der	  koster	  noget.	  Den	  skal	  bare	  være	  overskuelig	  og	  være	  med	  til	  at	  sikre	  at	  skolen	  og	  lærerne	  kontaktet	  hjemme	  på	  forskellige	  tidspunkter.	  Så	  behøver	  man	  ikke	  at	  skulle	  aftale	  møder	  og	  så	  videre	  for	  at	  bibeholde	  kontaktet.	  Det	  kunne	  jo	  sagtens	  klares	  over	  nogle	  mails	  i	  stedet,	  hvor	  der	  lige	  står	  såen	  og	  såen	  går	  det	  og	  det	  skal	  i	  kigge	  på.	  	  Så	  det	  ikke	  er	  os	  der	  skal	  tage	  initiativet	  hele	  tiden	  ikk!	  	  Bare	  få	  den	  der	  plan	  op	  og	  kører	  for	  meget	  af	  kontaktet	  kunne	  klares	  via	  mail!(Løsning)	  	  I:	  Ja,	  man	  kan	  sige	  på	  IT	  delen	  vil	  det	  selvfølge	  koste	  noget	  at	  skulle	  installere	  disse	  smartboards,	  men	  denne	  handleplan	  ville	  ikke	  koste	  det	  store.	  Den	  vil	  spare	  jer	  for	  en	  masse	  tid	  og	  kræfter	  og	  sikre	  en	  fornuftig	  relation	  mellem	  jer	  og	  skolen.	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F:	  Det	  koster	  ikke	  noget	  på	  email	  Der	  er	  vi	  alle	  sammen.	  Det	  må	  man	  sige.	  Det	  offentlige	  er	  jo	  også	  der	  ikke	  !	  Til	  næste	  år,	  der	  skal	  man	  have	  en	  ny	  ebook,	  hvor	  alle	  kan	  kontaktes	  igennem	  ikk!	  (Problemløser)	  I	  Vores	  verden,	  der	  må	  man	  gerne	  inddrage	  alle	  de	  midler	  man	  har,	  så	  bliver	  det	  hele	  meget	  nemmere	  og	  det	  ved	  vi.	  Det	  er	  jo	  ikke	  ressourcer	  der	  koster	  noget.	  Netop	  bare	  det	  der	  med,	  vi	  har	  en	  køreplan	  og	  hvis	  vi	  bare	  følger	  den,	  så	  kunne	  det	  hele	  blive	  meget	  bedre!	  	  F:	  Problemet	  som	  jeg	  ser	  det	  er,	  om	  skolen	  så	  husker	  at	  bruge	  den	  plan.	  Det	  ville	  jo	  være	  en	  hjælp!	  De	  ved	  når	  de	  lige	  trækker	  den	  plan	  frem,	  så	  står	  der,	  skolen	  skal	  gøre	  det	  og	  det	  og	  det.	  Lærerne	  skal	  gøre	  det	  og	  det	  og	  det.	  Famlilien	  forventer	  vi	  det	  og	  det	  og	  det	  fra.	  Volla	  så	  er	  den	  klaret	  !	  (løsning)	  	  	  	  	  	  M:	  der	  er	  ikke	  nogen	  tvivl	  om,	  at	  planen	  ville	  kunne	  hjælpe	  alle	  de	  familier	  med	  kræftramte	  børn.	  	  F:	  Ja,	  og	  alle	  andre	  familie,	  hvor	  de	  har	  børn	  der	  er	  længere	  tid	  vær	  fra	  skolen	  end	  en	  måned.	  Allerede	  der	  begynder	  det	  at	  blive	  problematisk.	  	  I:	  Ja,	  det	  er	  også	  det	  vi	  oplever.	  Vi	  har	  jo	  nu	  været	  ude	  hos	  flere	  forskellige	  familie,	  hvor	  vi	  ikke	  endnu	  har	  stødt	  på	  nogle	  børn,	  der	  har	  haft	  den	  samme	  sygdom.	  Men	  vi	  kan	  stadig	  konstatere,	  at	  det	  er	  de	  samme	  problematikker	  der	  dukker	  op	  igen	  og	  igen.	  	  	  M:	  Jeg	  synes	  det	  er	  en	  rigtig	  god	  ide,	  men	  jeg	  tror	  det	  ville	  være	  smartest,	  hvis	  der	  bare	  blev	  sat	  nogle	  penge	  af	  til	  klasselæreren,	  for	  skolelederen	  har	  alligevel	  så	  meget	  at	  lave,	  at	  det	  måske	  bliver	  glemt.	  Så	  det	  skal	  være	  direkte	  ned	  i	  foret	  hos	  klasselæreren	  fordi	  så	  bliver	  der	  måske	  gjort	  noget	  ved	  det.	  	  	  I:	  Ja,	  på	  den	  måde	  kan	  man	  måske	  også	  sikre,	  at	  der	  bliver	  handlet	  hurtigere,	  for	  så	  skal	  det	  ikke	  først	  tages	  op	  hos	  skolelederen	  og	  så	  sende	  ned	  gennem	  hierarkiet.	  Så	  man	  kan	  ligesom	  effektivisere	  processen	  på	  denne	  måde.	  De	  har	  jo	  også	  den	  daglige	  kontakt	  til	  barnet,	  og	  ved	  hvad	  der	  har	  brug	  for	  og	  hvem	  de	  er.	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Problemet	  er	  måske	  også,	  at	  skolerne	  får	  et	  hvis	  beløb	  om	  året	  til	  at	  dække	  alle	  udgifterne.	  Hvis	  så	  at	  der	  lige	  pludselig	  kommer	  mange	  syge	  børn	  sidst	  på	  året,	  så	  er	  der	  ikke	  flere	  penge	  i	  kassen	  at	  tage	  af,	  så	  hvad	  gør	  man	  så	  ?	  Derfor	  kunne	  det	  være	  man	  skulle	  lave	  en	  omstrukturering	  af	  denne	  metode,	  så	  kommunerne	  skulle	  give	  noget	  tilskud	  til	  at	  skolerne	  kunne	  varetage	  børnenes	  interesse	  bedst	  muligt	  ligeså	  vel,	  om	  barnet	  skal	  have	  flere	  timer.(LØSNING)	  	  F:	  Man	  har	  jo	  nu	  om	  dage	  med	  at	  sige,	  at	  det	  behøver	  ikke	  at	  koste	  mere.	  Hvis	  man	  nu	  kan	  finde	  på	  nogen	  smart	  ting,	  så	  kan	  det	  oven	  i	  købet	  være	  at	  man	  spare	  nogle	  penge	  på	  de	  forskellige	  tiltag.	  	  	  F:	  Der	  er	  ingen	  tvivl	  om,	  jo	  flere	  ting	  vi	  kan	  skema	  sætte	  og	  	  dermed	  for	  et	  bedre	  overblik	  over	  de	  forskellige	  tiltag	  og	  veje,	  jo	  mere	  overskueligt	  vil	  det	  blive	  at	  holde	  styr	  på.	  Derfor	  tror	  jeg	  dette	  vil	  være	  en	  rigtig	  god	  ide.	  Hvis	  det	  er	  noget	  der	  er	  simpelt	  og	  overskueligt,	  YES,	  hvis	  der	  står	  for	  meget	  og	  	  er	  for	  uoverskueligt	  så	  ryger	  det	  i	  skraldespanden.	  	  	  M:	  Skolelærerne	  på	  50.54	  (kræftafdelingen	  for	  børn)	  vil	  med	  garanti	  gerne	  give	  et	  indspark	  til,	  og	  stille	  op	  til	  interview	  og	  fortælle	  om,	  hvad	  de	  gerne	  vil	  have	  der	  skal	  ske,	  iset	  i	  forhold	  til	  kommunerne	  	  og	  skolen!	  (LØSNING)	  	  I:	  Det	  kunne	  godt	  være	  vi	  skulle	  tage	  kontakt	  til	  dem,	  for	  de	  ved	  jo	  mere	  om	  en	  sygdomsforløb,	  og	  hvad	  børnene	  har	  brug	  end	  lærerne	  gør.	  De	  jar	  jo	  slet	  ikke	  disse	  kompetencer!	  	  F:	  Det	  er	  jo	  deres	  hverdag,	  de	  har	  med	  syg	  børn	  at	  gøre	  hver	  dag,	  så	  det	  er	  jo	  der	  kompetencerne	  og	  de	  dygtigste	  mennesker	  befinder	  sig.	  Det	  er	  der	  jo	  ingen	  tvivl	  om.	  !	  	  I:	  hvis	  man	  skal	  opsummere,	  hvad	  synes	  i	  så	  der	  skal	  til	  af	  deltag	  for	  at	  gøre	  situationen	  bedre?	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F:	  Beredskabsplan!	  Hvis	  der	  kun	  er	  0,5	  barn	  på	  skolen	  om	  året,	  så	  har	  de	  jo	  ingen	  erfaring	  inden	  for	  området,	  hvilket	  er	  endnu	  en	  begrundelse	  til	  at,	  den	  plan	  ville	  være	  et	  rigtig	  godt	  redskab	  at	  have	  i	  skuffen!	  (Argumentation)	  	  	  M:	  Altså	  i	  inklusionens	  hellige	  navn,	  der	  synes	  jeg	  ligesom	  også	  at	  det	  hører	  med,	  fordi	  du	  har	  været	  væk	  og	  nu	  kommer	  du	  så	  tilbage,	  hvordan	  gør	  man	  så	  det?!	  	  F:	  Processen	  er	  også	  vigtig,	  for	  der	  er	  ingen	  tvivl	  om,	  at	  hvis	  man	  ikke	  har	  haft	  nogen	  kontakt	  til	  skolen	  eller	  klassen	  når	  man	  har	  været	  syg,	  jamen	  så	  bliver	  det	  også	  svære	  at	  komme	  tilbage	  igen!	  (argumentation!)	  	  	  M:	  Der	  Sara	  kom	  tilbage	  til	  skolen,	  der	  var	  jeg	  jo	  med	  hende.	  Det	  er	  jo	  også	  kikset,	  at	  moren	  skal	  sidde	  der,	  sammen	  med	  sin	  datter.	  Der	  havde	  det	  måske	  være	  lidt	  bedre	  for	  Sara,	  at	  det	  havde	  været	  en	  anden	  der	  havde	  kunne	  sidde	  med	  hende.	  Sådan	  at	  hun	  ligesom	  havde	  en	  over	  i	  skolen	  ,	  der	  kunne	  hjælpe	  hende,	  og	  hvis	  hun	  nu	  ikke	  havde	  brug	  for	  hjælp,	  jamen	  så	  kunne	  det	  være,	  at	  der	  var	  en	  anden	  elev	  den	  havde	  brug	  for	  hjælp.	  	  I:	  Er	  der	  andet?	  	  M:	  kontakt,	  kontakt	  kontakt.	  Det	  er	  de	  tre	  ord!	  	  I:	  Hvad	  med	  fjernundervisning?	  	  F:	  Ja,	  det	  tror	  jeg	  på.	  Det	  ville	  virkelig	  være	  et	  godt	  forslag!	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Bilag	  7	  Mikkel:	  	  Nåh,	  først	  Liva,	  vil	  vi	  gerne	  lige	  høre	  lidt	  om,	  hvad	  du	  har	  fejlet	  siden	  du	  har	  været	  væk	  fra	  skolen?	  	  	  Liva:	  	  Altså	  jeg	  har	  fejlet	  sådan	  ret	  meget	  på	  en	  gang.	  Selvfølgelig	  har	  jeg	  haft	  min	  gigt,	  psoriasis	  gigt,	  som	  vi	  ikke	  vidste.	  Først	  var	  vi	  begyndt	  at	  gå	  til	  hudlægen	  fordi	  jeg	  havde	  udslet	  på	  hånden.	  Men	  jeg	  havde	  faktisk	  også	  nogle	  meget	  store	  maveproblemer.	  Så	  hvis	  min	  mor	  ikke	  havde	  været	  læge,	  så	  var	  jeg	  nok	  blevet	  indlagt.	  Det	  var	  lidt	  heldigt,	  synes	  jeg.	  Derudover	  så	  blev	  jeg	  ret	  deprimeret.	  	  	  Mikkel:	  	  Var	  det	  senere	  eller	  i	  forbindelse	  med	  du	  ikke	  vidste	  hvad	  der	  var	  galt?	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Liva:	  	  Der	  var	  i	  forbindelse	  med	  at	  jeg	  stod	  alene	  og	  ikke	  vidste	  hvad	  jeg	  fejlede.	  Og	  jeg	  begyndte	  at	  tro	  det	  var	  mig	  der	  gjorde	  et	  eller	  andet	  forkert.	  For	  når	  jeg	  kom	  i	  skole,	  så	  var	  de	  andre	  ret	  fortvivlede.	  "har	  du	  nu	  forstuvet	  din	  ankel	  og	  har	  du	  nu	  bla	  bla.."	  Også	  endte	  det	  lidt	  med,	  at	  hende	  Liva	  hun	  er	  bare	  en	  lille	  piveskid.	  Hun	  vil	  bare	  slippe	  for	  tingene	  og	  sådan	  noget.	  Så	  det	  stod	  jeg	  lidt	  alene	  med	  i	  starten.	  Det	  ramte	  mig	  nok	  ret	  hårdt.	  	  	  Mikkel:	  	  Ja,	  at	  de	  andre	  ikke	  rigtig	  kunne	  forstå	  dig?	  	  	  Liva:	  	  Ja,	  og	  det	  kunne	  jeg	  jo	  også	  godt	  forstå,	  jeg	  var	  der	  jo	  heller	  ikke	  så	  tit.	  Nogle	  gange	  flere	  måneder	  i	  træk	  var	  jeg	  væk.	  Og	  det	  er	  jo	  mærkeligt.	  	  	  Mikkel:	  	  Det	  klart.	  Hvor	  gammel	  er	  det	  du	  er	  Liva?	  	  	  Liva:	  	  Jeg	  er	  11	  år.	  	  	  Mikkel:	  	  Men	  du	  er	  blevet	  rask	  nu?	  Kan	  forstå	  i	  har	  fundet	  noget	  medicin?	  	  Liva:	  	  Ja,	  eller	  lige	  nu	  har	  jeg	  faktisk	  ondt	  i	  hele	  benet.	  Så	  ikke	  sådan	  helt.	  	  	  Mikkel:	  	  Men	  det	  går	  bedre?	  	  	  Liva:	  	  Ja,	  det	  går	  meeget	  bedre.	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Mikkel:	  	  Super,	  så	  du	  er	  i	  skole	  igen?	  	  	  Liva:	  	  Jaja,	  jeg	  kommer	  i	  skole,	  så	  meget	  jeg	  kan	  overhovedet.	  	  	  Mikkel:	  	  Det	  var	  dejligt,	  og	  det	  er	  du	  glad	  for?	  	  	  Liva:	  	  Ja.	  Jeg	  er	  meget	  glad	  for	  det.	  	  	  Mikkel:	  	  Kan	  du	  huske	  hvor	  længe	  der	  er	  gået	  i	  nogle	  er	  de	  perioder	  du	  var	  væk	  fra	  skolen?	  	  Liva:	  	  Sådan	  2	  måneder	  måske.	  Også	  har	  jeg	  måske	  været	  i	  skole	  en	  uge	  også	  væk	  igen	  i	  en	  måned.	  Så	  i	  skole	  et	  par	  dage	  og	  væk	  i	  nogle	  uger	  osv.	  Nogle	  dage	  i	  skole	  en	  halv	  dag	  og	  hjem	  igen.	  	  	  Mikkel:	  	  Så	  det	  var	  lige	  når	  du	  havde	  overskud	  til	  det?	  	  	  Liva:	  	  Ja,	  men	  jeg	  lå	  for	  det	  meste	  bare	  og	  havde	  ondt.	  Mavekramper	  og	  ja,	  jeg	  havde	  det	  helt	  forfærdeligt.	  	  	  Mikkel:	  	  Så	  er	  det	  da	  dejligt	  du	  er	  blevet	  fri	  for	  det..	  Har	  du	  haft	  hjemmeundervisning?	  	  	  Liva:	  	  Nej,	  det	  har	  jeg	  ikke.	  Altså	  i	  de	  hårde	  perioder	  kunne	  jeg	  slet	  ikke.	  Og	  ellers	  prøvede	  jeg	  lige	  at	  kigge	  på	  ugeplanen	  og	  følge	  lidt	  med	  der.	  Men	  det	  var	  meget	  svært	  for	  mig.	  Jeg	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har	  ikke	  haft	  så	  svært	  ved	  dansk,	  men	  jeg	  har	  mistet	  en	  del	  matematik.	  Så	  jeg	  er	  kommet	  meget	  bagud.	  	  	  Mikkel:	  	  Så	  du	  kom	  lidt	  bagud,	  var	  det	  i	  3.	  klasse	  du	  var	  syg?	  	  	  Liva:	  	  Ja,	  det	  var	  jeg	  næsten	  i	  hele	  3.	  klasse.	  	  	  Mikkel:	  	  Så	  du	  har	  ikke	  fået	  undervisning	  i	  matematik	  herhjemme	  af	  en	  lærer?	  	  	  Liva:	  	  Nej.	  Men	  jeg	  fik	  ekstraundervisning	  i	  skolen.	  Når	  skolen	  var	  slut,	  så	  fik	  jeg	  lige	  en	  halv	  time	  til	  en	  time,	  hvor	  han	  lige	  lavede	  backup	  med	  mig.	  Og	  det	  var	  hver	  dag	  i	  en	  måned	  eller	  to	  måske.	  Noget	  i	  den	  stil.	  	  	  Mikkel:	  	  Så	  det	  var	  den	  måde	  i	  prøvede	  at	  hente	  det	  tabte	  i	  matematik?	  	  	  Liva:	  	  Ja.	  	  	  Steffen:	  Hvordan	  har	  det	  været	  for	  dig,	  at	  være	  væk	  fra	  skolen?	  	  	  Liva:	  	  Det	  har	  været	  meget	  hårdt	  synes	  jeg.	  Selvfølgelig	  fagligt,	  men	  også	  mine	  venner.	  Man	  flader	  meget	  ud.	  Altså	  man	  kommer	  meget	  langt	  væk	  fra	  dem.	  Og	  når	  man	  så	  kommer	  i	  skole,	  "nåh	  hun	  kommer	  i	  skole	  i	  dag,	  hun	  kommer	  sikkert	  ikke	  i	  morgen."	  Altså	  jeg	  kom	  meget	  væk	  fra	  mine	  venner.	  I	  den	  tid	  jeg	  var	  væk.	  	  	  Mikkel:	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Så	  det	  var	  mest	  det,	  at	  du	  væk	  fra	  vennerne	  der	  var	  hårdt,	  og	  ikke	  så	  meget	  det	  faglige?	  	  	  Liva:	  	  Jeg	  tænkte	  også	  rigtig	  meget	  på	  det	  faglige.	  Fordi	  jeg	  har	  altid	  været	  meget	  godt	  med,	  men	  i	  matematik,	  så	  var	  det	  ikke	  så	  sjovt.	  Det	  var	  ikke	  så	  rart.	  	  	  Mikkel:	  	  Hvad	  med	  de	  perioder	  hvor	  du	  var	  syg,	  har	  du	  været	  i	  kontakt	  med	  dine	  venner	  der	  imens?	  	  	  Liva:	  	  Øhh,	  der	  var	  en	  gang	  i	  mellem,	  der	  ringede	  jeg	  lige	  til	  mine	  venner	  og	  spurgte	  om	  du	  ikke	  lige	  kom	  over	  og	  holdte	  mig	  ved	  selskab	  efter	  skolen.	  Også	  kom	  de	  over	  og	  hyggede	  lidt.	  	  	  Mikkel:	  	  Okay,	  så	  du	  har	  også	  været	  god	  til	  selv	  at	  tage	  kontakt?	  	  	  Liva:	  	  Ikke	  i	  starten..	  	  	  Mikkel:	  	  Ikke	  i	  starten,	  der	  var	  det	  lidt	  svært	  måske?	  	  	  Liva:	  	  Ja,	  der	  var	  jeg	  jo	  også	  så	  syg,	  så	  jeg	  ikke	  ville	  have	  at	  nogle	  af	  mine	  venner	  skulle	  se	  mig.	  Altså,	  jeg	  havde	  det	  jo	  helt	  forfærdeligt.	  	  	  Steffen:	  	  Synes	  du	  ellers	  skolen	  har	  været	  god	  nok	  til	  at	  hjælpe	  dig	  med	  at	  komme	  igang	  igen	  og	  indhente	  det	  du	  havde	  mistet?	  	  	  Liva:	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Altså	  det	  har	  været	  sådan	  lidt,	  jeg	  synes	  der	  gik	  lidt	  for	  lang	  tid	  før	  jeg	  fik	  den	  der	  ekstraundervisning	  i	  matematik.	  Men	  det	  hjalp	  også.	  Men	  jeg	  er	  stadig	  en	  lige	  bitte	  smule	  bagud.	  Men	  matematik	  er	  heller	  ikke	  ligefrem	  mit	  ynglingsfag,	  hehe..	  	  	  Steffen:	  Hvordan	  fandt	  du	  ud	  af,	  hvad	  du	  havde	  for	  af	  lektier	  imens	  du	  var	  hjemme?	  	  	  Liva:	  	  Det	  var	  på	  elevintra.	  På	  ugeplanen.	  Men	  jeg	  lavede	  ikke	  ret	  mig,	  stort	  set	  intet.	  	  	  Mikkel:	  	  Hvorfor	  ikke	  det?	  	  Liva:	  	  Fordi	  jeg	  havde	  det	  helt	  forfærdeligt.	  Jeg	  var	  deprimeret.	  Jeg	  kalder	  det	  for	  min	  sorte	  periode.	  	  	  Mikkel:	  	  Kan	  du	  huske	  hvad	  der	  gjorde	  at	  du	  havde	  det	  så	  dårligt	  i	  den	  sorte	  periode?	  	  	  Liva:	  	  Altså	  fysisk,	  så	  havde	  jeg	  jo	  gigt	  og	  havde	  min	  psoriasis	  og	  det	  var	  jo	  ikke	  blevet	  behandlet.	  Jeg	  havde	  en	  væmmelig	  hånd,	  for	  at	  sige	  det	  lige	  ud.	  	  	  Mikkel:	  	  Så	  det	  var	  mest	  fordi	  du	  bare	  havde	  det	  så	  fysisk	  dårligt,	  at	  du	  gerne	  vil	  glemme	  den	  periode?	  	  	  Liva:	  	  Ja,	  jeg	  havde	  det	  meeget	  skidt.	  	  Mikkel:	  	  Okay,	  men	  du	  savnede	  dine	  klassekammerater	  da	  du	  var	  syg?	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  Liva:	  	  Ja,	  det	  gjorde	  jeg.	  	  	  Mikkel:	  	  I	  bruger	  ikke	  Facebook	  i	  jeres	  klasse?	  	  	  Liva:	  	  Nej,	  jeg	  bruger	  mere	  Instagram	  lige	  nu.	  	  	  Mikkel:	  	  Okay,	  men	  du	  havde	  det	  lidt	  svært	  ved	  at	  dine	  venner	  synes	  du	  var	  svag?	  	  	  Liva:	  	  Ja,	  de	  troede	  ikke	  rigtig	  på	  mig,	  når	  jeg	  sagde	  jeg	  havde	  forstuvet	  foden	  3	  gang.	  	  	  Mikkel:	  	  Så	  det	  gjorde	  dig	  ked	  af	  det	  når	  dine	  kammerater	  sagde	  sådan?	  	  	  Liva:	  	  Ja,	  men	  det	  var	  faktisk	  ikke	  kun	  mine	  kammerater,	  det	  var	  også	  de	  voksne	  derovre.	  Der	  var	  sådan	  lidt	  tvivlende.	  	  	  Mikkel:	  	  Var	  det	  lærerne	  eller	  pædagogerne?	  	  	  Liva:	  	  Det	  var	  mest	  pædagogerne,	  men	  der	  var	  faktisk	  en	  dag,	  hvor	  jeg	  gik	  lidt	  skævt	  på	  min	  fod,	  fordi	  jeg	  havde	  jo	  ondt,	  også	  sagde	  en	  af	  pædagogerne,	  "nu	  må	  du	  lige	  tage	  dig	  sammen	  Liva,	  du	  skal	  ikke	  bare	  gøre	  det	  for	  at	  få	  opmærksomhed"	  Det	  var	  lidt	  hårdt.	  	  	  Mikkel:	  	  Okay,	  så	  du	  kunne	  godt	  have	  brugt	  lidt	  mere	  omsorg	  på	  det	  punkt?	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  Liva:	  	  Ja,	  men	  jeg	  kan	  jo	  også	  godt	  forstå,	  at	  de	  havde	  svært	  ved	  at	  forstå	  det.	  	  	  Steffen:	  	  Hvordan	  har	  det	  været	  at	  komme	  tilbage	  for	  skolen	  efter	  den	  sorte	  periode?	  	  Liva:	  	  Øhhm,	  altså	  jeg	  blev	  glad,	  men	  jeg	  synes	  det	  var	  ret	  hårdt.	  	  Mikkel:	  	  Kan	  du	  huske	  hvad	  det	  hårde	  ved	  det	  var?	  	  	  Liva:	  	  Jamen	  det	  var	  ligesom	  at	  komme	  tilbage	  til	  mine	  venner.	  Og	  følge	  med	  fagligt.	  	  Mikkel:	  	  Okay,	  hvordan	  synes	  du	  dine	  venner	  tog	  imod	  dig?	  	  	  Liva:	  	  De	  var	  glade	  og	  overraskede.	  Men	  nu	  er	  det	  jo	  et	  år	  siden	  nu.	  	  	  Steffen:	  Føler	  du	  at	  forholdet	  til	  dine	  venner	  er	  det	  sammen	  som	  du	  havde	  inden?	  	  	  Liva:	  	  Aarg,	  det	  kan	  man	  ikke	  rigtig	  sige.	  Fordi	  det	  er	  sådan	  lidt,	  hvis	  det	  er	  jeg	  har	  slået	  mig,	  så	  spørge	  dig	  meget	  hurtigt	  om	  det	  er	  min	  gigt.	  Hvor	  jeg	  har	  det	  sådan,	  nej	  nej,	  jeg	  har	  det	  fint.	  "Er	  du	  helt	  sikker,	  skal	  du	  ikke	  lige	  ned!?"	  Så	  jeg	  har	  det	  sådan,	  lad	  vær	  med	  at	  spørg	  om	  det	  er	  gigt.	  	  	  Mikkel:	  	  Så	  du	  vil	  egentlig	  bare	  gerne	  behandles	  som	  om	  du	  var	  helt	  rask?	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  Liva:	  	  Ja,	  det	  vil	  man,	  helt	  sikkert!	  	  Mikkel:	  	  Er	  der	  noget	  tidspukt,	  hvor	  du	  føler	  at	  du	  er	  blevet	  lukket	  ude	  fra	  dine	  klassekammerater?	  	  	  Liva:	  	  Helt	  klart.	  Altså	  før	  da	  jeg	  kom	  ud	  af	  skolen,	  der	  havde	  jeg	  jo	  det	  her	  udslet	  i	  min	  hånd.	  Og	  vi	  vidste	  ikke	  rigtig	  hvad	  det	  var.	  Og	  jeg	  havde	  fået	  af	  vide	  af	  lægen,	  at	  det	  ikke	  smittede.	  Og	  havde	  sagt	  det	  til	  mine	  klassekammerater.	  Men	  der	  var	  ingen	  der	  turde	  røre	  ved	  mig.	  Og	  jeg	  blev	  lukket	  ret	  meget	  ude	  af	  den	  her	  gruppe	  ikke.	  Og	  jeg	  havde	  ikke	  rigtig	  nogen	  at	  være	  sammen	  med.	  Og	  når	  vi	  skulle	  gå	  tur,	  så	  stod	  jeg	  tit	  alene,	  selvom	  man	  skulle	  finde	  en	  makker.	  Selv	  om	  jeg	  havde	  mine	  'raske	  hånd'	  så	  var	  de	  stadig	  bange	  for	  at	  blive	  smittet.	  	  	  Mikkel:	  	  Kan	  du	  huske	  om	  lærerne	  gjorde	  noget	  for	  at	  hjælpe	  på	  det	  problem?	  	  	  Liva:	  	  Det	  kan	  jeg	  faktisk	  ikke	  nej,	  ikke	  den	  gang.	  Men	  jeg	  har	  det	  meget	  bede	  nu.	  	  	  Mikkel:	  	  Da	  du	  i	  frikvarterene	  skulle	  være	  indenfor,	  sammen	  med	  nogle	  af	  dine	  klassekammerater,	  synes	  det	  var	  en	  god	  løsning?	  	  	  Liva:	  	  Altså	  jeg	  tror	  det	  var	  sådan	  lidt.	  "Jeg	  vil	  godt	  være	  sammen	  med	  Liva",	  bare	  fordi	  man	  var	  for	  doven	  til	  at	  gå	  udenfor.	  Også	  når	  læren	  går,	  så	  gider	  de	  ikke	  rigtig	  lave	  noget	  eller	  tale.	  Og	  jeg	  kan	  ikke	  rigtig	  lide	  at	  sige,	  nej	  jeg	  ville	  ikke	  have	  dig	  indenfor,	  så	  jeg	  sagde	  bare	  jaja	  okay.	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Mikkel:	  	  Hvordan	  har	  du	  det	  med	  dine	  lærer,	  er	  det	  nogle	  gode	  lærer?	  	  	  Liva:	  	  Ja,	  jeg	  kan	  godt	  lide	  mine	  lærer.	  Jeg	  synes	  vi	  har	  en	  god	  dansklærer.	  	  	  Mikkel:	  	  Havde	  du	  det	  også	  godt	  med	  Mikkel,	  da	  du	  havde	  ekstraundervisning?	  	  	  Liva:	  	  Ja,	  det	  synes	  jeg.	  Han	  er	  meget	  sød.	  	  	  Mikkel:	  	  Du	  havde	  også	  Mikkel	  i	  idræt	  ikke?	  	  	  Liva:	  	  Jo.	  	  	  Mikkel:	  	  Kan	  du	  huske	  om	  det	  har	  været	  hårdt	  i	  den	  periode?	  	  Liva:	  	  Ja,	  når	  man	  sidder	  i	  omklædningsrummet	  og	  skifter	  tøj,	  men	  ved	  at	  man	  ikke	  skal	  være	  med.	  Det	  er	  ikke	  så	  sjovt.	  Men	  jeg	  har	  snakket	  med	  nogle	  andre	  som	  har	  gigt,	  og	  det	  er	  bare	  noget	  man	  må	  venne	  så	  til.	  Og	  de	  andre	  i	  klassen	  synes	  jo	  bare	  man	  er	  heldig	  fordi	  man	  slipper.	  Og	  tænker	  jeg	  bare,	  vil	  du	  bytte?	  Men	  jeg	  ser	  frem	  til	  gymnastik	  nu,	  synes	  det	  er	  rigtig	  sjovt.	  Har	  faktisk	  haft	  det	  i	  dag,	  der	  spillede	  vi	  badminton.	  	  Men	  jeg	  er	  helt	  klart	  blevet	  en	  mere	  stille	  pige	  efter	  jeg	  har	  fået	  gigt.	  	  	  Mikkel:	  	  Kan	  du	  mærke,	  om	  du	  er	  kommet	  bagud	  socialt	  efter	  dit	  sygdomsforløb?	  	  Liva:	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Ja,	  jeg	  er	  kommet	  bagud	  i	  venskaber,	  hvis	  jeg	  kan	  sige	  det	  på	  den	  måde.	  Nu	  har	  de	  andre	  haft	  oplevelser	  med	  hinanden,	  som	  jeg	  ikke	  har	  været	  med	  til.	  Så	  jeg	  kunne	  ikke	  tale	  med	  dem	  om	  det.	  	  	  Mikkel:	  	  Hvad	  synes	  du	  har	  været	  det	  sværeste,	  det	  faglige	  eller	  sociale?	  	  	  Liva:	  	  Det	  har	  nok	  være	  det	  sociale.	  Også	  i	  forhold	  til	  min	  familie.	  Har	  godt	  kunne	  mærke	  på	  dem,	  at	  det	  har	  været	  hårdt.	  Og	  nogle	  gange	  har	  jeg	  haft	  skyldfølelse.	  Det	  har	  jeg	  selvfølgelig	  fået	  af	  vide	  jeg	  ikke	  skulle	  have,	  men	  det	  er	  lidt	  svært.	  Men	  min	  familie	  virker	  ikke	  nær	  så	  belastet	  som	  de	  har	  været	  mere,	  så	  det	  er	  blevet	  bedre.	  Men	  selvfølgelig	  gør	  jeg	  stadig	  en	  masse	  ting	  meget	  mere	  besværligt,	  når	  vi	  skal	  rejse	  og	  sådan	  noget.	  	  	  Mikkel:	  Okay,	  i	  forhold	  til	  skolen,	  føler	  du	  at	  der	  er	  noget	  de	  kunne	  have	  gjort	  bedre	  for	  dig	  imens	  du	  har	  været	  syg?	  	  	  Liva:	  	  Jeg	  synes	  de	  har	  været	  meget	  tolerante.	  Hele	  mine	  årgang	  flyttede	  ned	  fra	  3	  til	  stuen,	  bare	  for	  min	  skyld.	  	  	  Mikkel:	  	  Er	  der	  nogle	  andre	  ting	  de	  har	  hjulpet	  dig	  med?	  	  	  Liva:	  	  Hmm..	  Med	  matematik	  blandt	  andet,	  men	  det	  synes	  jeg	  gik	  for	  langsomt.	  Det	  ville	  jeg	  gerne	  have	  haft	  lidt	  før.	  	  	  Mikkel:	  	  Er	  der	  nogle	  af	  de	  andre	  fag,	  du	  føler	  du	  også	  burde	  have	  haft	  hjælp	  til?	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Liva:	  	  Jeg	  synes	  jeg	  er	  sådan	  rimelig	  godt	  til	  dansk,	  natur	  og	  teknik	  og	  sådan	  noget.	  	  	  Mikkel:	  	  Så	  det	  var	  mest	  matematik,	  der	  var	  brug	  for?	  	  	  Liva:	  	  Ja,	  det	  var	  det.	  	  	  Mikkel:	  	  Føler	  du,	  at	  du	  havde	  brug	  for	  mere	  end	  hvad	  du	  har	  fået	  eller	  var	  det	  fint	  nok?	  	  Liva:	  	  Jeg	  synes	  jeg	  er	  begyndt	  at	  indhente	  det	  godt,	  men	  jeg	  kunne	  da	  godt	  have	  brugt	  noget	  mere.	  Jeg	  er	  jo	  ikke	  den	  bedste	  i	  klassen	  til	  matematik,	  udover	  det,	  ser	  jeg	  ikke	  det	  store	  problem	  i	  det.	  heh.	  	  	  Steffen:	  	  Hvad	  med	  sådan	  noget	  som	  klub,	  det	  har	  i	  også	  ovre	  på	  skolen	  ikke?	  	  	  Liva:	  	  Jo.	  	  	  Steffen:	  	  Er	  det	  noget	  du	  har	  brugt?	  	  	  Liva:	  	  I	  starten	  brugte	  jeg	  det	  sådan	  lidt,	  men	  så	  missede	  jeg	  det	  ret	  meget.	  Så	  jeg	  missede	  også	  ret	  meget	  socialt,	  fordi	  jeg	  ikke	  var	  i	  klubben.	  Så	  nu	  er	  jeg	  begyndt	  at	  gå	  lidt	  i	  klub	  igen.	  	  	  Mikkel:	  	  Føler	  du	  at	  nogle	  af	  dine	  klassekammerater	  kunne	  have	  gjort	  noget	  for	  dig	  imens	  du	  var	  syg?	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  Liva:	  	  Ja,	  det	  kunne	  da	  være	  rart,	  hvis	  de	  havde	  taget	  lidt	  kontakt	  med	  mig.	  Altså	  bare	  lige	  sms'et	  eller	  noget	  i	  den	  stil.	  Men	  det	  var	  noget	  jeg	  godt	  kunne	  have	  tænkt	  mig.	  Men	  nu	  tog	  jeg	  jo	  heller	  ikke	  selv	  så	  meget	  kontakt	  i	  starten,	  så	  jeg	  ved	  ikke	  rigtig	  om	  jeg	  lidt	  uden	  om	  det	  selv.	  	  	  Mikkel:	  	  Hvad	  med	  nu	  når	  du	  er	  kommet	  tilbage,	  synes	  du,	  at	  der	  er	  nogle	  der	  drillet	  dig?	  	  	  Liva:	  	  Der	  er	  gået	  rygtet	  om,	  at	  min	  gigt	  slet	  ikke	  findes,	  og	  at	  jeg	  kun	  siger	  det	  for	  at	  få	  opmærksomhed.	  	  	  Mikkel:	  	  Hvordan	  føler	  du	  det,	  når	  du	  får	  sådan	  noget	  af	  vide?	  	  	  Liva:	  	  Jeg	  bliver	  da	  meget	  ked	  af	  det.	  Men	  samtidig	  så	  tænker	  jeg	  bare,	  hvordan	  kan	  du	  bilde	  dig	  ind	  at	  sige	  sådan	  noget,	  og	  samtidig	  tænker	  jeg	  bare,	  so	  what.	  Men	  selvfølgelig	  bliver	  jeg	  da	  lidt	  ked	  af	  det.	  Det	  sorger	  mig	  da.	  	  	  Mikkel:	  	  Det	  kan	  jeg	  godt	  forstå.	  Hvis	  du	  selv	  kunne	  have	  været	  skoleleder,	  var	  der	  så	  noget	  du	  ville	  have	  gjort	  anderledes?	  	  	  Liva:	  	  Noget	  jeg	  synes	  er	  irriterende	  ved	  skolen	  er,	  at	  man	  ikke	  kan	  være	  nørd	  uden	  det	  ikke	  sejt.	  Jeg	  synes	  da	  det	  er	  sejt,	  hvis	  man	  er	  dygtig	  til	  noget.	  	  	  Mikkel:	  	  Du	  har	  ikke	  selv	  fået	  af	  vide	  du	  var	  en	  nørd?	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Liva:	  	  Nej	  nej,	  jeg	  synes	  bare	  det	  er	  en	  dårlig	  morale.	  Men	  altså	  jeg	  er	  rimelig	  seriøs	  når	  jeg	  arbejder	  i	  timerne,	  men	  så	  har	  jeg	  nogle	  venner	  der	  fjoller	  alt	  for	  meget	  i	  timerne.	  Så	  der	  vil	  jeg	  gerne	  ind	  i	  et	  andet	  rum,	  fordi	  jeg	  får	  spændingshovedpine	  når	  der	  er	  for	  meget	  larm.	  Så	  kan	  jeg	  ikke	  koncentrere	  mig.	  Og	  man	  kan	  jo	  ikke	  sige,	  gider	  i	  lige	  være	  seriøse	  og	  tie	  stille	  uden	  at	  man	  bliver	  kigget	  lidt	  fornærmet	  på.	  Det	  kunne	  være	  rart,	  hvis	  man	  kunne	  lave	  om	  på	  det.	  	  	  Steffen:	  	  Hvad	  synes	  du	  ellers	  skolen	  kunne	  have	  gjort	  for	  at	  have	  hjulpet	  dig?	  	  	  Liva:	  	  Hmmm……	  	  	  Mikkel:	  	  Hvad	  med	  smartboards	  og	  Skype,	  kunne	  det	  være	  en	  mulighed	  for	  at	  få	  fjernundervisning?	  	  	  Liva:	  	  Det	  talte	  vi	  faktisk	  om	  i	  en	  periode.	  Men	  det	  blev	  ikke	  rigtig	  til	  noget.	  	  	  Mikkel:	  	  Tror	  du	  ellers	  du	  ville	  kunne	  følge	  med	  hjemme	  fra?	  	  	  Liva:	  	  Ja,	  det	  tror	  jeg	  ville	  være	  en	  god	  idé.	  Men	  de	  sagde	  bare,	  jaa,	  det	  kan	  vi	  måske	  godt	  også	  gjorde	  de	  bare	  ikk	  rigtig	  noget	  ved	  det.	  	  	  Mikkel:	  	  Okay,	  her	  til	  slut..	  Jeg	  fornemmer	  lidt	  at	  det	  sværeste	  har	  været	  det	  socialeafsavn	  under	  sygdomsforløbet?	  	  	  Liva:	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Ja,	  men	  det	  har	  også	  gjort	  mig	  stresset,	  både	  det	  faglige,	  men	  også	  min	  venner.	  	  	  Mikkel:	  	  Hvad	  var	  det	  du	  synes	  der	  var	  anderledes?	  	  	  Liva:	  	  Det	  var	  lidt	  ligesom	  om	  at	  jeg	  var	  den	  nye	  pige	  i	  klassen.	  Jeg	  var	  lidt	  mere	  udenfor.	  Stod	  lidt	  alene	  i	  starten.	  Men	  ellers	  synes	  jeg	  at	  mine	  venner	  kom	  og	  tog	  mod	  mig	  igen.	  Så	  var	  det	  rart	  igen.	  	  	  Mikkel:	  	  har	  du	  snakket	  med	  dine	  lærer	  om	  de	  problemer,	  da	  du	  kom	  tilbage?	  	  	  Liva:	  	  Ja,	  det	  har	  jeg	  faktisk.	  	  	  Mikkel:	  	  Synes	  du	  de	  har	  hjulpet	  dig?	  	  	  Liva:	  	  Tja,	  tjo..	  Jeg	  har	  været	  meget	  stresset	  og	  det	  er	  jo	  ikke	  lige	  frem	  sådan	  at	  gigten	  hjælper	  mig	  på	  vej.	  Men	  det	  har	  jeg	  snakket	  med	  mine	  lærer	  om,	  og	  det	  har	  de	  så	  taget	  op	  med	  de	  andre	  lærere.	  Så	  det	  er	  blevet	  snakket	  godt	  igennem.	  	  	  Mikkel:	  	  Har	  det	  hjulpet?	  	  	  Liva:	  	  Ja.	  Det	  har	  det	  nok	  en	  lille	  smule.	  	  	  Mikkel:	  	  Det	  var	  godt.	  Jamen	  det	  var	  det	  hele	  Liva.	  Det	  var	  godt	  at	  tale	  med	  dig.	  Tak	  for	  det.	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Liva:	  	  Det	  var	  så	  lidt.	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
Bilag	  8	  
Liva’s	  mor	  
	  
I	  –	  Interviewer	  
	  
M	  –	  Livas’s	  mor	  	  I:	  Holdt	  du	  fri	  fra	  arbejde	  noget	  af	  den	  tid	  Liva	  har	  været	  syg?	  	  M:	  Ja	  jeg	  har	  faktisk	  holdt,	  men	  ikke	  lang	  tid,	  der	  var	  14	  dage	  hvor	  jeg	  var	  helt	  væk.	  	  I:	  Var	  det	  så	  orlov	  eller	  var	  det	  selv	  betalt?	  	  M:	  Nej	  jeg	  blev	  sygemeldt	  med	  stress,	  jeg	  ved	  ikke	  hvor	  meget	  det	  var	  stress,	  men	  jo	  det	  var	  det	  jo,	  når	  Liva	  lå	  hjemme	  på	  sofaen	  og	  græd	  hver	  dag,	  så	  hvis	  ikke	  jeg	  var	  blevet	  sygemeldt,	  var	  jeg	  i	  hvert	  fald	  blevet	  meget	  stresset.	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I:	  Overordnet	  hvordan	  tror	  du	  det	  har	  påvirket	  Liva	  at	  være	  væk	  fra	  skolen?	  	  M:	  Liva	  har	  altid	  været	  meget	  vellidt	  og	  meget	  udadvendt	  pige,	  sådan	  en	  de	  andre	  kom	  hen	  til	  hvis	  de	  skulle	  have	  en	  retfærdig	  løsning	  på	  et	  problem,	  for	  den	  løsning	  hun	  kom	  med	  var	  noget	  alle	  kunne	  respekterer.	  Så	  hun	  har	  haft	  en	  rigtig	  høj	  stjerne	  og	  det	  har	  selvfølgelig	  hjulpet	  hende	  igennem,	  men	  det	  har	  været	  rigtig	  hårdt	  ved	  hende,	  hun	  har	  nærmest	  haft	  en	  depression	  vil	  jeg	  sige	  og	  det	  var	  selvfølgelig	  blandt	  andet	  fordi	  vi	  ikke	  fandt	  ud	  af	  hvad	  hun	  fejlede	  og	  da	  vi	  så	  fandt	  ud	  af	  hvad	  hun	  fejlede	  så	  havde	  hun	  bare	  ondt	  og	  ondt	  og	  ondt	  så	  længe.	  I	  den	  periode	  blev	  hun	  meget	  isoleret	  og	  mistede	  vennerne	  på	  den	  måde.	  	  	  	  I:	  Ja	  det	  har	  påvirket	  hende.	  	  M:	  Ja	  det	  gjorde	  det,	  de	  var	  jo	  glade	  for	  at	  se	  hende,	  men	  de	  var	  for	  små	  til	  lige	  at	  slå	  et	  smut	  forbi	  på	  vej	  hjem,	  der	  i	  3-­‐4	  klasse.	  I	  4	  var	  de	  jo	  også	  lige	  begyndt	  at	  starte	  i	  klub,	  så	  det	  var	  ikke	  sådan	  en	  vane	  at	  bevæge	  sig	  udenfor.	  	  I:	  Med	  henblik	  på	  hjemmeundervisningen,	  kunne	  jeg	  forstå	  at	  hun	  var	  blevet	  undervist	  efter	  skolen?	  	  M:	  Ja	  i	  syv	  timer	  alt	  i	  alt.	  	  	  I:	  I	  ville	  gerne	  have	  haft	  mere	  kan	  vi	  forstå?	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M:	  Ja	  det	  ville	  vi,	  men	  vi	  var	  inde	  og	  foreslå	  om	  man	  kunne	  lave	  sådan	  noget	  webbaseret.	  	  I:	  Ja	  sådan	  noget	  fjern	  undervisning?	  M:	  Det	  var	  de	  sådan	  lidt	  skeptiske	  overfor,	  fordi	  de	  var	  bange	  for	  at	  lærerne	  ikke	  kunne	  få	  det	  ind	  i	  deres	  undervisning.	  Vi	  havde	  også	  en	  tanke	  om	  de	  kunne	  komme	  herhjem,	  det	  ved	  jeg	  der	  er	  andre	  langtidssyge	  børn,	  hvor	  de	  kommer	  hjem.	  	  I:	  Vi	  har	  også	  snakket	  med	  andre,	  hvor	  der	  har	  været	  sendt	  breve	  og	  sådan	  nogle	  forskellige	  ting,	  men	  problemet	  var	  jo	  at	  hun	  ikke	  var	  syg	  hver	  dag	  og	  vi	  håbede	  jo	  på	  at	  hun	  hele	  tiden	  kunne	  komme	  af	  sted.	  	  	  	  	  I:	  Men	  det	  er	  jer	  der	  har	  taget	  kontakt	  til	  skolen	  så,	  for	  at	  få	  noget	  ekstra	  undervisning?	  	  	  M:	  Ja	  	  I:	  Og	  hvordan	  har	  det	  så	  været	  det	  samarbejde?	  	  	  M:	  Altså	  det	  har	  været	  et	  rigtig	  godt	  samarbejde	  i	  forhold	  til	  at	  det	  var	  nemt	  at	  få	  en	  bedre	  stol	  til	  hende	  og	  det	  der	  med	  at	  skifte	  klasselokale	  gik	  også	  nemt.	  	  I:	  Og	  det	  var	  også	  jer	  der	  tog	  det	  initiativ?	  	  M:	  Ja	  for	  hun	  	  kunne	  jo	  ikke	  gå	  til	  3	  sal,	  når	  hun	  først	  kom	  i	  skole	  og	  skulle	  op	  på	  3.	  Sal	  og	  ned	  i	  hvert	  frikvarter,	  så	  kommer	  hun	  aldrig	  til	  at	  lege	  med	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de	  andre	  ude	  i	  frikvarteret,	  men	  der	  ville	  skolen	  gerne	  være	  med	  til	  at	  tackle	  det,	  men	  jeg	  synes	  de	  har	  haft	  svært	  ved	  at	  tackle	  det	  med	  ekstra	  undervisningen.	  Da	  hun	  havde	  det	  dårligt	  var	  det	  lidt	  svært	  at	  lave	  ekstra	  undervisning,	  da	  de	  ikke	  mente	  de	  kunne	  komme	  hjem	  til	  os.	  	  	  I:	  Kan	  du	  huske	  hvad	  der	  var	  argumentet	  for	  ikke	  at	  komme	  her	  hjem,	  det	  er	  jo	  lovpligtigt.	  	  M:	  Ja,	  men	  det	  var	  ligesom	  ikke	  en	  option.	  	  	  I:	  Men	  det	  er	  jo	  sådan	  at	  efter	  15	  dage	  skal	  de	  stille	  en	  lærer	  til	  rådighed.	  	  	  M:	  Ja	  men	  det	  er	  jo	  en	  skønssag	  og	  de	  ville	  vente	  året	  ud	  til	  at	  se	  hvor	  meget	  hun	  var	  kommet	  bagud	  og	  så	  da	  hun	  var	  ved	  at	  være	  på	  fode	  igen,	  sagde	  de	  nu	  må	  vi	  jo	  se	  fremad.	  Så	  ville	  de	  vurdere	  hvordan	  hun	  lå	  i	  niveau	  og	  vi	  måtte	  trumfe	  igennem	  at	  de	  lavede	  test	  på	  hende.	  De	  sagde	  hun	  lå	  okay,	  men	  først	  lå	  hun	  i	  toppen	  og	  nu	  lå	  hun	  lidt	  i	  midten.	  Jeg	  synes	  virkelig	  vi	  skulle	  gøre	  meget	  for	  det	  og	  det	  mundede	  så	  ud	  i	  de	  7	  timer.	  	  I:	  Så	  den	  oplevelse	  har	  ikke	  lige	  været	  den	  bedste.	  	  	  M:	  Nej	  jeg	  synes	  vi	  skulle	  kæmpe	  ret	  meget	  for	  det.	  Man	  kan	  også	  sige	  at	  3	  –	  4	  klasse,	  hun	  skal	  jo	  nok	  nå	  at	  hente	  de	  ind,	  så	  hvor	  stor	  en	  kamp	  vil	  man	  gøre	  for	  det.	  Jeg	  synes	  ikke	  det	  var	  optimalt	  og	  jeg	  synes	  det	  var	  en	  dårlig	  løsning	  at	  Liva	  skulle	  blive	  efter	  skole	  og	  have	  ekstra	  undervisning	  når	  det	  er	  træthed	  der	  er	  hendes	  store	  problem,	  hvor	  jeg	  havde	  det	  sådan	  at	  det	  ville	  være	  meget	  bedre	  hvis	  I	  satte	  en	  ekstra	  lærer	  på	  i	  matematik	  fx	  et	  halvt	  år,	  som	  bare	  var	  der	  i	  timen.	  Det	  var	  Livas	  eget	  ønske,	  at	  hun	  kunne	  få	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hjælp	  med	  det	  samme	  når	  hun	  rakte	  fingeren	  op,	  så	  ville	  hun	  jo	  hurtigt	  kunne	  hente	  det	  op.	  Det	  ville	  skolen	  bare	  ikke,	  de	  ville	  hellere	  at	  hun	  fik	  nogle	  timer	  med	  læreren	  efter.	  Liva	  var	  ikke	  særlig	  motiveret	  til	  det,	  nu	  var	  hun	  jo	  endelig	  kommet	  tilbage	  til	  skolen,	  så	  hvis	  hun	  skulle	  sidde	  der	  efter	  skole,	  mens	  de	  andre	  gik	  over	  i	  klubben,	  så	  når	  hun	  kom	  derover	  så	  var	  grupperne	  jo	  dannet	  og	  det	  synes	  hun	  ikke	  var	  ret	  fedt	  og	  det	  kan	  man	  jo	  godt	  forstå.	  Der	  havde	  det	  jo	  været	  bedre	  med	  en	  lærer	  der	  var	  der	  bare	  to	  gange	  og	  hjalp	  hende	  i	  timerne,	  så	  hun	  kunne	  få	  intensiv	  læring	  i	  timerne.	  	  I:	  det	  er	  måske	  heller	  ikke	  så	  godt	  efter	  timen,	  når	  man	  tænker	  på	  der	  er	  en	  masse	  socialt	  der	  også	  skal	  tænkes	  på	  efter	  man	  har	  været	  væk?	  	  M:	  Der	  blev	  det	  jo	  også	  til	  at	  det	  var	  begrænset	  hvor	  meget	  vi	  som	  forældre	  ville	  presse	  på,	  hvis	  det	  her	  var	  tilbuddet.	  Altså	  vi	  er	  jo	  begge	  højt	  uddannede	  akademikere	  og	  så	  har	  vi	  jo	  bare	  valgt	  at	  bruge	  vores	  tid	  herhjemme.	  	  I:	  Okay	  hvad	  har	  I	  gjort	  herhjemme	  for	  at	  hjælpe?	  	  M:	  ja	  vi	  har	  selv	  hjulpet,	  ved	  ligesom	  at	  finde	  hendes	  huller	  og	  terpet	  tabeller.	  Det	  synes	  jeg	  bare	  er	  ærgerligt,	  når	  Livas	  sygdom	  gør	  at	  hun	  er	  mere	  træt	  end	  andre	  børn.	  Så	  det	  var	  ikke	  det	  optimale	  måde	  at	  hjælpe	  hende	  på,	  så	  i	  bund	  og	  grund	  synes	  vi	  det	  var	  ærgerligt	  at	  det	  ikke	  var	  noget	  som	  kunne	  ske	  inden	  for	  skolens	  tidsramme	  og	  vi	  ved	  jo	  godt	  de	  havde	  fået	  penge	  til	  ekstra	  undervisning,	  men	  de	  var	  der	  kun	  mens	  barnet	  var	  sygt.	  	  I:	  I	  forhold	  til	  Liva	  udvikling,	  kan	  du	  mærke	  om	  hun	  måske	  er	  lidt	  mere	  tilbage	  i	  forhold	  til	  andre	  elever?	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  M:	  Nu	  har	  Liva	  to	  større	  søskende	  og	  der	  er	  ingen	  af	  dem	  der	  har	  været	  tidligt	  i	  puberteten,	  så	  der	  tror	  jeg	  bare	  hun	  er	  på	  linje,	  men	  det	  er	  selvfølgelig	  en	  udfordring	  med	  det	  at	  være	  længere	  ude	  til	  fx	  klokken	  10,	  så	  der	  koster	  det	  hende	  rigtig	  meget.	  	  	  I:	  Og	  I	  har	  ikke	  været	  ude	  for	  nogle	  tilfælde,	  hvor	  hun	  er	  blevet	  drillet?	  	  M:	  Jo	  helt	  klart,	  der	  har	  været	  det	  med	  hendes	  psoriasis	  i	  hånden,	  det	  er	  der	  mange	  som	  synes	  var	  noget	  mærkeligt	  noget	  også	  det	  med	  at	  hvis	  hun	  siger,	  nu	  er	  jeg	  træt	  og	  bliver	  nødt	  til	  sætte	  mig	  ned,	  så	  kan	  der	  godt	  været	  lidt.	  Hun	  synes	  også	  det	  er	  svært	  i	  gymnastik	  og	  det	  fællesskab	  de	  har	  der.	  	  	  I:	  De	  gange	  hvor	  der	  så	  har	  været	  noget,	  har	  hun	  så	  været	  ked	  af	  det	  når	  hun	  er	  kommet	  hjem?	  	  	  M:	  Ja	  ja,	  det	  har	  hun	  helt	  sikkert,	  men	  det	  hun	  har	  været	  mest	  ked	  af,	  har	  været	  at	  hun	  var	  så	  syg	  og	  bange	  for	  hvad	  der	  skal	  ske	  i	  hendes	  liv.	  Jeg	  tror	  ikke	  hun	  er	  blevet	  drillet	  så	  meget	  i	  skolen.	  	  	  I:	  Tror	  du	  lærerne	  har	  været	  gode	  til	  at	  stoppe	  det?	  	  M:	  Det	  tror	  jeg	  ikke	  rigtig	  de	  har	  set.	  	   	  	  I:	  Hvis	  du	  nu	  havde	  været	  skoleleder,	  hvad	  ville	  du	  så	  have	  gjort	  for	  at	  Liva	  skulle	  have	  haft	  det	  bedre?	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M:	  Jeg	  ville	  helt	  klart	  have	  gjort	  noget	  mere	  for	  at	  inkludere	  hende.	  Liva	  endte	  jo	  med	  den	  her	  depressionstilstand,	  som	  jeg	  tror	  skyldes	  manglende	  inklusion,	  fordi	  hun	  jo	  endte	  med	  at	  sidde	  meget	  herhjemme	  alene.	  Vi	  er	  måske	  også	  nogle	  mærkelige	  forældre,	  fordi	  vi	  ikke	  er	  blevet	  hjemme	  hos	  hende,	  det	  er	  måske	  også	  lidt	  sært,	  men	  det	  har	  vi	  simpelthen	  ikke	  kunne	  og	  vi	  har	  jo	  heller	  ikke	  vidst	  hvilken	  dag	  det	  var.	  	  I:	  Så	  I	  kunne	  måske	  have	  brugt	  en	  eller	  anden?	  	  M:	  Altså	  jeg	  synes	  det	  havde	  været	  fedt	  hvis	  det	  havde	  været	  sådan	  så,	  hvis	  Liva	  ikke	  var	  i	  skole,	  er	  der	  så	  en	  der	  ringer	  hjem	  til	  Liva	  eller	  jeg	  laver	  en	  seddel	  med	  hvad	  der	  er	  blevet	  lavet	  og	  så	  spurgt	  om	  der	  var	  to	  eller	  eller	  lignende	  der	  kunne	  gå	  hjem	  til	  hende,	  det	  havde	  været	  stor	  støtte.	  Det	  det	  blev	  strakt	  til,	  var	  en	  kasse	  hvor	  de	  kunne	  se	  om	  de	  kunne	  få	  lagt	  det	  de	  havde	  lavet	  i.	  	  I:	  Altså	  sådan	  en	  person	  der	  havde	  ansvaret	  for	  at	  bringe	  beskeder	  videre,	  eller	  sådan	  en	  ordning	  hvor	  det	  går	  på	  skift?	  	  	  M:	  Ja,	  eller	  hvis	  de,	  nu	  havde	  de	  jo	  smartboards,	  så	  vi	  synes	  jo	  det	  var	  lidt	  ærgerligt	  at	  de	  ikke	  ville	  skype	  med	  hende,	  de	  behøvede	  jo	  ikke	  at	  køre	  hele	  undervisningen	  der,	  så	  fx	  kl.	  10	  hvis	  du	  ikke	  er	  i	  skole,	  så	  kigger	  din	  klasse	  til	  dig	  der	  bare	  sådan	  hun	  vidste	  de	  var	  der.	  	  	  I:	  Hvorfor	  var	  det	  ikke	  en	  løsning?	  	  M:	  Vi	  foreslog	  det	  til	  skoleledelsen	  og	  skoleledelsen	  sagde	  at	  lærerene	  var	  utrygge	  ved	  det.	  Det	  var	  noget	  med	  at	  hvis	  man	  blev	  optaget	  på	  kamera,	  så	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var	  det	  farligt	  og	  så	  var	  det	  noget	  med	  at	  få	  undervisningen	  til	  at	  fungere.	  Det	  var	  jo	  bare	  lige	  at	  bruge	  5	  min.	  På	  at	  høre	  hvordan	  hun	  havde	  det.	  	  	  I:	  Det	  kunne	  måske	  også	  have	  hjulpet	  på	  at	  få	  en	  normal	  hverdag?	  	  M:	  Ja,	  men	  altså	  vi	  ringede	  jo	  hjem	  til	  hende	  flere	  gange	  om	  dagen,	  men	  det	  har	  altså	  været	  nogle	  lange	  dage	  for	  hende.	  	  	  	  I:	  Ja,	  men	  det	  betyder	  altså	  også	  meget	  det	  med	  at	  få	  ansigt	  på	  børnene	  i	  skolen	  kunne	  jeg	  forestille	  mig?	  	  M:	  Ja	  præcis.	  	  I:	  Er	  der	  nogle	  andre	  ting	  I	  føler	  kunne	  have	  hjulpet?	  	  	  M:	  Ja	  altså	  det	  med	  nogle	  flere	  timer	  og	  så	  det	  hvis	  hendes	  lærer	  kunne	  være	  kommet	  hjem	  til	  hende	  mens	  hun	  var	  syg.,	  fortalt	  hvad	  de	  havde	  lavet	  og	  så	  sætte	  hende	  i	  gang	  med	  det.	  Jeg	  ved	  godt	  hun	  måske	  ikke	  kunne	  have	  klaret	  det	  hele,	  men	  det	  havde	  været	  rigtig	  rart,	  bare	  en	  time	  hver.	  	  Det	  kunne	  nok	  også	  have	  hjulpet	  hende	  på	  det	  sociale,	  bare	  det	  at	  have	  et	  tilhørsforhold.	  	  	  	  I:	  Hvad	  føler	  du	  har	  været	  det	  største	  problem	  for	  Liva,	  har	  det	  været	  det	  faglige	  eller	  det	  sociale?	  	  	  M:	  Jeg	  ville	  jo	  helst	  sige	  at	  det	  var	  tanken	  om	  hvad	  hendes	  liv	  skulle	  blive	  til,	  for	  hun	  har	  virkelig	  ikke	  nogle	  særlig	  store	  sociale	  problemer,	  men	  det	  er	  jo	  alligevel	  på	  en	  måde	  det	  sociale,	  når	  man	  sidder	  derhjemme	  og	  bliver	  trist	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tror	  jeg.	  Så	  det	  er	  det	  sociale,	  mere	  en	  mangel	  ikke	  at	  høre	  med,	  end	  at	  hun	  er	  blevet	  holdt	  udenfor	  for	  alle	  folk	  var	  søde	  ved	  hende.	  Jeg	  tror	  man	  bliver	  rigtig	  meget	  modnet	  af	  at	  have	  sådan	  en	  sygdom.	  	  	  	  	  	  I:	  Det	  vi	  jo	  skal	  finde	  ud	  af	  er	  jo	  hvad	  der	  ville	  være	  bedst	  i	  Livas	  situation.	  	  M:	  Jamen	  det	  er	  jo	  det	  der	  med	  at	  hun	  stadigvæk	  er	  et	  sted	  i	  deres	  bevidsthed	  og	  det	  kan	  godt	  være	  man	  hænger	  det	  op	  på	  noget	  fagligt	  eller	  man	  hænger	  det	  op	  på	  noget	  socialt,	  men	  det	  vigtigste	  er	  jo	  at	  man	  stadig	  er	  inkluderet.	  	  I:	  Tror	  du	  at	  den	  her	  fjernundervisning	  ville	  fungere	  rent	  fagligt?	  	  M:	  Nu	  ville	  det	  jo	  helt	  klart,	  nu	  hvor	  hun	  er	  så	  stor.	  Altså	  i	  fjerde	  måske,	  men	  det	  ville	  have	  krævet	  nogle	  pædagogiske	  kompetencer.	  På	  den	  negative	  side,	  kan	  man	  sige	  at	  når	  hun	  var	  så	  syg	  havde	  hun	  mere	  lyst	  til	  bare	  at	  ligge	  på	  sofaen	  under	  dynen,	  men	  igen	  tror	  jeg	  at	  hvis	  de	  kommer	  på	  skype	  og	  hun	  åbner	  og	  ser	  hvad	  hun	  kan,	  kunne	  det	  måske	  have	  hjulpet	  hende	  noget	  af	  vejen.	  Måske	  ikke	  sådan	  så	  man	  bare	  tænker	  jubii,	  men	  hjulpet	  hende	  til	  at	  fastholde	  den	  her	  faglighed,	  ja	  det	  tror	  jeg.	  	  	  I:	  Vi	  kunne	  forstå	  på	  skolen	  at	  de	  også	  havde	  været	  interesserede	  i	  det,	  men	  så	  blev	  Liva	  jo	  rask.	  	  M:	  Ja,	  men	  det	  er	  også,	  hvis	  jeg	  skal	  komme	  med	  et	  kritik	  punkt,	  så	  er	  det	  at	  der	  gik	  meget	  lang	  tid	  før	  man	  kunne	  få	  det	  her	  møde,	  fordi	  så	  skal	  der	  først	  lige	  tænkes	  og	  så	  er	  tiden	  gået.	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I:	  Tror	  du	  det	  måske	  havde	  hjulpet,	  hvis	  de	  havde	  haft	  sådan	  en	  form	  for	  handlingsplan?	  	  	  M:	  Ja	  det	  tror	  jeg	  helt	  klart	  det	  ville.	  Jeg	  synes	  også	  det	  er	  for	  dårligt,	  nu	  er	  vi	  jo	  ressource	  stærke	  forældre	  og	  vi	  skal	  jo	  nok	  få	  vores	  børn	  kørt	  igennem	  systemet,	  men	  hvis	  ikke	  vi	  havde	  været	  ved	  jeg	  ikke,	  jeg	  synes	  hele	  tiden	  man	  skal	  være	  den	  der	  tager	  initiativ.	  Altså	  det	  kunne	  jo	  være	  rigtig	  godt	  hvis	  man	  på	  skolen	  havde	  en	  der	  var	  ansvarlig	  for	  sådan	  noget,	  nu	  ved	  jeg	  godt	  man	  skal	  have	  kontakt	  til	  deres	  lærer,	  men	  som	  havde	  det	  som	  interessefelt.	  Fx	  da	  hun	  skulle	  have	  den	  her	  stol,	  den	  fik	  hun	  jo	  så,	  men	  det	  vidste	  ikke	  hvor	  de	  skulle	  henvende	  sig.	  Da	  hun	  havde	  svært	  ved	  at	  gå,	  der	  var	  fx	  da	  de	  havde	  musik,	  så	  sagde	  musiklæreren	  bare	  at	  så	  må	  du	  godt	  blive	  i	  klassen.	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  I:	  	  Nu	  ved	  jeg	  ikke	  om	  du	  kan	  huske	  den,	  men	  blev	  kan	  du	  huske	  om	  Liva	  blev	  ked	  af	  det?	  	  	  M:	  Ja	  hun	  blev	  helt	  vildt	  ked	  af	  det.	  Der	  har	  jeg	  det	  lidt	  sådan,	  at	  det	  er	  en	  lille	  pige	  på	  30	  kg.	  Så	  bær	  hende	  dog,	  eller	  få	  en	  af	  de	  stærke	  mandelige	  lærere	  til	  det.	  Til	  sidst	  måtte	  jeg	  tage	  initiativ	  til	  at	  tage	  ud	  på	  hjælpemiddel	  centralen	  for	  at	  hente	  en	  kørestol.	  Der	  havde	  vi	  bare	  været	  ansvarlige	  for	  den	  her	  kørestol,	  så	  den	  kunne	  ligesom	  ikke	  bare	  stå	  oppe	  på	  skolen	  jo,	  for	  den	  var	  ikke	  garanteret	  at	  den	  kunne	  stå	  i	  fred,	  så	  den	  måtte	  vi	  tage	  frem	  og	  tilbage.	  Der	  kunne	  det	  have	  været	  helt	  vildt	  fedt	  hvis	  de	  havde	  lavet	  et	  eller	  andet	  og	  vi	  sagde:	  ”hvorfor	  køber	  i	  ikke	  bare	  en	  trækvogn”	  altså	  hun	  kunne	  jo	  godt	  tage	  3	  skridt	  ned	  af	  trappen	  og	  ned	  i	  en	  trækvogn	  og	  så	  kunne	  de	  trække	  hende	  henover	  skolegården.	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I:	  Man	  kan	  jo	  også	  sige,	  at	  hvis	  man	  havde	  en	  kørestol	  på	  skolen,	  kunne	  den	  jo	  også	  benyttes	  hvis	  et	  barn	  brækkede	  benet	  eller	  lignende.	  	  M:	  Ja	  ja	  præcis,	  men	  mange	  gange	  tror	  jeg	  også	  det	  har	  noget	  at	  gøre	  med	  holdning,	  om	  hvordan	  man	  tænker.	  Enten	  hjælper	  man	  barnet	  over	  ellers	  lader	  man	  hende	  sidde,	  det	  var	  flere	  gange	  også	  i	  natur	  og	  teknik.	  	  	  	  	  I:	  Jeg	  tror	  vi	  er	  ved	  at	  have	  det	  hele.	  Mange	  tak	  for	  det.	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
Bilag	  9	  
 
I: Har du du eller nogen særlige interesser eller hobbyer? 
 
#00:01:57-5# H: Jeg spiller basketball og så træner jeg lidt. 
 
#00:01:58-3# I: Er det styrketræning? 
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#00:02:00-4# H: Ja, det er lidt en blanding. Jeg vil gerne blive 
stærkere i mit venstre ben. Og nu supplere jeg det lidt. Jeg vil også 
gerne træne i forhold til min basket. Så nu er det hele kroppen, hvor det 
også er konditionstræning. Ellers så ser jeg fjernsyn ligsom alle andre 
teenagere og så tegning jeg meget. Jeg kan godt lide at være kreativ. 
Det går jeg meget op i. 
 
#00:02:41-7# I: Er du god til at tegne? 
 
#00:02:42-3# H: arh det ved jeg ikke helt. Jeg vil ikke lyde totalt 
snoppet. Jeg synes selv jeg kan finde ud af at tegne nogen ting. Jeg er 
ikke særlig godt til at tegne dyr og mennesker. Men andre ting som sko. 
Jeg går rigtig meget op, hvilke sko jeg går i, så jeg har også rigtig mange 
sko. Mange Nikes og Jordons. 
 
#00:03:21-5# I:Hvor gammel er du nu ? 
 
#00:03:28-1#  H: Jeg er 16, så jeg er stadig ung. 
 
#00:03:29-9# I: Hvor længe var du væk fra skolen ? 
 
#00:03:36-5# H: Når jeg er blevet opereret plejer det vel at være 2-3 
uger af gangen. Det er der forløbet kører, hvor jeg skal være på 
hospitalet. Det hele hvor jeg skal trænes op, og hvor benet skal 
forlænges. Det kører over 5 måneder eller sådan noget. Men der hvor 
jeg bliver opereret, hvor jeg skal ligge på sygehus det er 2-3 uger.  
 
#00:04:14-5# I: Hvad er årsagen til du skal være væk fra skolen? 
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#00:04:19-4# H: Det er jo fordi jeg er født med et for kort ben, sådan 
at mit ene ben bare er kortere end det andet. De skal så operere det 
korte ben, sådan at knoglen kan blive forlænget. De kan cirka forlænge 
knoglen med 5 cm under hver operation. Jeg er nu blevet opereret 3-4 
fire gange eller sådan noget. Jeg er ikke helt sikker? Det har min mor 
mere styr på. 
 
#00:05:30-1# H: Når jeg engang er færdig med operationerne, skal jeg 
nok stadig gå med indlæg i skoene unaset havd når jeg er helt færdig? 
 
#00:05:40-7# I: Vil det sige, at du har været væk fra skolen i 2-3 uger 
om året eller hvordan skal det forståes ? 
 
#00:05:45-7# H: Nej, det er ikke hvert år jeg er blevet opereret.  Alt 
skal have lov til at følge med operationerne. Alle scener og led skal 
vokse med og blive fleksible, så det kører hvert andet år. 
 
#00:06:20-4#  I :Hvordan har det været for dig at være væk fra skolen 
? 
 
#00:06:33-0#  H: På nogle punkter har det været irriterende, fordi der 
er en masse undervisning man går glip af. Det kan jeg godt selv mærke. 
Det har jeg også fået at vide. Specielt matematik. Jeg er okay til 
matematik, men det er ikke mit yndlingsfag. Men jeg havde fået at vide, 
at jeg godt kunne have nogle huller, hvor det kunne skyldes, at jeg 
havde været væk fra undervisningen når de havde arbejdet med de 
forskellige ting jeg havde huller i. Jeg har selvfølgelig mistet noget 
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undervisning, men det er ikke så forfærdelig meget undervisning man 
går glip af, selvom det selvfølgelig er noget. 
 
#00:07:29-8# I: Har du haft hjemmeundervisning ? 
 
#00:07:31-9# H: Jeg har haft hjemmeundervisning i matematik, fordi 
min mor er helt hysterisk. Hun mener jeg skal være god til matematik og 
jeg ikke klarede mig godt nok, selvom jeg fik 4. Så jeg fik en 
hjemmeunderviser, der hed Caroline. Hun kom hver tirsdag og var her i 
nogle timer, hvor hun lærte mig nogle forskellige emner, som ligninger 
eller brøker. 
 
#00:08:14-4# I: Var det noget din mor har arrangeret eller er det noget 
skolen har tilbudt?      
 
#00:08:15-2# H: Det var min mor, der har arrangeret det. 
 
#00:08:25-0# I: Så skolen har ikke tilbudt dig undervisning? 
 
#00:08:25-0# H: Nej, det har den ikke. Det tror jeg skyldes, at de 
mener det går okay i fagene selvom jeg mister nogle uger af skolen. 
 
#00:09:30-8# I: I forhold til når du var væk fra skolen, hvordan fandt 
du ud af, hvad du havde for at lektier? 
 
#00:09:32-0# H: Jeg har fået nogle opgaver af mine forskellige, som 
jeg kunne arbejde med. Men jeg har haft taget en masse smertestillede 
medicin, så jeg har været lidt dopet, så det var ikke altid, der blev tid til 
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lektierne. Men altså jeg fik noget jeg kunne tage frem og lave. Min 
dansklære fortalte eksempelvis min mor, hvilke emner vi ville arbejde 
med, når jeg var væk fra skolen. Så jeg havde noget jeg kunne lave, hvis 
jeg havde overskud til at lave det.  
 
#00:10:36-0# I: Var det så noget du fik lavet ? 
 
#00:10:36-9# H: Altså jeg fik lavet noget af det. Jeg fik aldrig lavet det 
hele. Det kan jeg ikke helt huske. Min mor tvang mig til at lave noget af 
det i hvert fald. 
 
#00:11:02-7# I: Så det var din mor der var inde over at du fik lavet 
nogle af dine lektier? 
 
#00:11:02-7# H: Ja, det var det. Det er jeg selvfølgelig vokset fra nu. 
Men hvis det ikke havde været for hende, så havde jeg nok ikke lavet 
nogle lektier. Så ville jeg nok bare have ligget og kigget på min Iphone.  
 
#00:11:20-8# I: Hvordan har det været når du har været syg i forhold 
til dine klassekammerater. Har du haft venner på besøg ? 
 
#00:11:56-1# H: Altså man mister lidt forbindelsen på en måde med 
vennerne. Altså den verbale kontakt, men man kan selvfølgelig stadig 
skrive til dem over facebook eller over sms. Men det var mest når jeg lå 
på sygehuset i Ålborg. Når jeg kom hjem, havde jeg venner på besøg, 
hvor vi spillede playstation eller sådan noget. Det ville aldrig være sådan 
at vi kunne gå ud og spille basketball eller fodbold, som vi normalt ville 
kunne. Men der ville stadig være nogen, som jeg kunne være sammen 
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med.  
 
#00:12:27-5# I: Du føler ikke, at det er sådan at dine venner har ladt 
dig i stikken på en måde? 
 
#00:12:27-5# H: Nej nej slet ikke. Jeg synes selv jeg har haft nogle 
rigtig gode venner, som jeg stadig holder kontakt med i dag. De har slet 
ikke ladt mig i stikken. De har været glade for at kunne komme her. 
 
#00:13:09-0# I: Det har vel også gjort meget, at man har facebook og 
så man kan følge lidt med alligevel. 
 
#00:13:14-7# H: Jo, det er rigtigt. Det er let at komme i kontakt med 
med folk.  
 
#00:13:23-2# I: I forhold til din klassekammerater. Har de altid taget 
det helt fint i forhold til at du skulle være væk fra skolen ?  
 
#00:13:41-0# H: De har taget det rigtig rigtig fint synes jeg. Nu er jeg 
kommet i en ny klasse, hvor det ikke var alle, der vidste hvorfor jeg 
skulle være væk, så har de været nysgerrige og spurgt, hvorfor jeg 
skulle være væk. Men det er jo meget almindeligt, at være nysgerrig. Så 
jeg plejer bare at svare helt ud af posen og meget ærligt til det. Da jeg 
gik på min gamle skole, da jeg lå på sygehuset, der modtog jeg breve og 
hilsen fra mine klassekammerater. Så de har været meget cool om det. 
De ville gerne høre hvordan det går og sådan noget. De blev også glade 
når jeg skrev til dem.  
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#00:14:48-5# I: det er vel også dejligt, at man også for noget 
opbakning der? 
 
#00:14:49-5# H: Ja, bestemt. Det er jo det. 
 
#00:14:53-2# I: Hvordan har det været for dig, at ligge på Ålborg 
sygehus i forhold til vennerne. Har de besøgt dig der? 
 
#00:15:45-6# H: Jeg har haft nogle enkelte venner, der besøgte mig 
der. Men det har kun været de aller tætteste. Men der er langt derop, og 
det er derfor besværligt at skulle tage hele vejen der op, så det har jeg 
ikke set som noget problem overhovedet. Så det har været okay bare at 
snakke med dem over telefonen.  
 
#00:16:24-9# I: Så det har ikke været noget problem for dig i forhold til 
vennerne? 
 
#00:16:24-9# H: Nej det har det ikke. Jeg havde også noget familie, 
som boede i Ålborg på det tidspukt, så de kom og besøgte mig 2 gange 
om ugen. 
 
#00:16:25-0# I: Det må vel også være meget rart, at der har været 
nogen, der kom og besøgte dig? 
 
#00:16:35-9# H: Ja, mine bedsteforældre kom også nogle gange. Min 
mor havde orlov, så hun har været der hele tiden. Min Far kom også og 
besøgte mig nogle gange. Han skulle mere passe sin job. 
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#00:16:32-4#  I: Hvad med i forhold til dine lære. Har de prøvet at gøre 
noget i de uger du var væk for du ikke skulle falde bagud i skolen ? 
 
#00:17:07-0# H: Altså ja, det synes jeg de har. Jeg synes de har gjort 
meget. Bare det de har givet mig noget jeg kunne lave. De har sat sig 
ind i min situation. Hver gang jeg skulle opereres, så havde vi en 
samtale med lærerne, hvor de blev informeret om min situation. Så jeg 
synes de har været meget gode til at sørge for at jeg også kunne lave 
noget, så jeg ikke faldt bagud. 
 
#00:17:50-4# I: Så den der kontakt med lærerne har været god hele 
vejen igennem? 
 
#00:17:56-2# H: Ja, det synes jeg den har. Og specielt min klasselære 
har været god. Det var ham, der kom med den ide, at de skulle sende 
breve til mig. Det var dejligt, at de sat sig ind i det.  
 
#00:18:23-2# I: Har du følt dig anderledes i forhold til dine venner i 
kraft af din sygdom? 
 
#00:18:39-0# H: Man føler sig selvfølge left out i og med man sidder i 
rollestol, og du er handicappet. Du kan ikke gøre ting, som de andre gør. 
Men jeg synes jeg har haft mange gode venner, som har været large 
omkring det. De har nogle gange sat sig inden for sådan at jeg også 
havde nogle at snakke med. Så jeg også havde noget at lave sammen 
med nogle andre. Så jeg synes de har været med cool. 
 
#00:19:21-0# I: Hvor længe er det du sidder i rollestol efter 
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operationen ? 
 
#00:19:21-0# H: Jeg har nok siddet i rollestol eller gået på krykker i 4-
5 måneder eller sådan noget.  
 
#00:20:30-1# I: I forhold til de her 4-5 måneder, hvor du ikke har 
kunne deltage på sammen måde som de andre. Hvordan har det været? 
 
#00:20:38-1# H: Man bliver selvfølgelig lukket ude for alle de har slags 
aktiviteter, hvor man ikke bare sidder stille ikk, så det er sådan lidt det du 
mister når du bliver opereret.  
 
#00:21:03-3# I:  Hvordan har du tacklet det når du ikke har kunnet 
rende rundt med dine venner? 
 
#00:21:06-3# H: Altså, så har jeg vel bare fundet på noget andet at 
lave. Jeg har haft mere fokus på dig ting jeg har kunnet lave, men jeg 
sidder ned. Altså jeg har tegnet rigtig meget. Men jeg har da også leget 
sneboldskamp i rollestol. Det var måske ikke så sjovt for mig, men det 
var en dejlig måde, at komme ud og lave noget andet end jeg plejer på.  
 
#00:21:58-0# I: Tror du årsagen til, at du er blevet god til at tegne 
skulles, at du har siddet meget ned alene? 
 
#00:22:00-2# H:  JA 
 
#00:22:05-1# I: Hvad har været vigtigst for dig når du ikke har kunnet 
være i skolen. At lave dine lektier eller at se dine venner? 
	  	   210	  
 
#00:22:41-7# H: Selvfølgelig vil jeg helst være sammen med mine 
venner. Men når jeg kommer tilbage til skolen synes jeg, at jeg er 
kommet hurtigt tilbage i den gamle rutine, hvor man også tænker over, at 
man skal huske at lave sine lektier. Men man må også finde tid til 
vennerne. Der skal være en balance mellem det at se vennerne og lave 
dine lektier, sådan at det ene ikke overtager det andet.  
 
#00:23:54-1# H: Når nu jeg skal i gymnasiet, hvor jeg måske også 
skal opereres, så skal jeg nok lave et noget mere seriøst stykke arbejde 
i forhold til lektierne end blot at være sammen med vennerne hele tiden. 
 
#00:23:57-7# Kan du fortælle om en god oplevelse du har haft i 
samarbejde med skolen ? 
 
 
#00:24:13-1#  H: Jeg synes faktisk det har været rigtig rigtig godt på 
den måde, at skolen hjalp med med at kunne komme i skole. Hver 
morgen kom der en vogn med et lad på, som kunne samle mig op og 
spænde mig og min kørestol fast, så jeg kunne komme i skole. Derefter 
kunne jeg selv køre ind i skolen og køre rundt der til de forskellige timer. 
Når jeg så havde fri fra skole, var det skemalagt, hvornår transporteren 
skulle hente mig. Den var altså allerede i forvejen planlagt, hvornår den 
skulle hente mig. Der har nok været den største hjælp. Fordi at uden det, 
så havde det været svært. Jeg plejer at blive opereret om vinteren, og 
jeg har prøvet en gang med min far, at køre rullestol i sneen med min 
far, og det var en gang for meget. Så det har været rigtig dejligt, at de 
har kunne hjælpe på den måde.  
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#00:25:42-7# I: Har det været et forslag fra skolen eller har det været 
et forslag fra din mor og far. Ved du det? 
 
#00:25:43-4# H: Jeg er ret sikker på, at det var et forslag fra skolen.  
 
#00:25:51-5# I: Kan du fortælle om en dårlig oplevelse, du har haft i 
forhold til skolen ? 
 
#00:25:51-5# H: Jeg tror ikke helt specifikt jeg har haft nogen dårlig 
oplevelse med skolen, andet end at det er meget svært at komme rundt 
på skolen i forhold til der er trappe og sådan ikk. Men på min gamle 
skole, der var der heldigvis ikke så mange trapper. Så jeg synes ikke der 
var så mange ulemper ved det. 
 
#00:26:39-2# I: Så der var ikke noget du ville gøre anderledes far 
skolens side, hvis du kunne det?    
 
#00:26:39-7# H: Om morgen var jeg meget træt, så jeg synes tit jeg 
var irriteret på ham chaufføren. Men når jeg ser tilbage på det. Var det jo 
egentlig bare en rigtig stor hjælp. Så der er faktisk ikke så meget de 
kunne gøre anderledes.  
 
#00:27:02-6# I: Hvis du var skoleleder, kunne du forestille dig, 
hvordan man kunne have gjort noget anderledes. Så man  specifikt 
kunne have gjort det bedre for dig? 
 
#00:27:08-6# H:  Det ved jeg sørme ikke. Få nogle bedre borde, hvor 
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min rollestol kunne sidde inden under.Altså jeg tror der var et bord, hvor 
jeg kunne sidde ordenligt inden under. Jeg skulle sidde meget skævt ind 
til bordet, så det var ikke optimalt, men altså det er jo en bagatel. Jeg 
kunne stadig godt komme i skole og lære noget. 
 
#00:27:54-4# I: Kunne du forestille dig, at blive undervist over nettet. 
Eksempelvis da du lå på hospitalet i Ålborg? Sådan at du kunne følge 
undervisningen over Skype ? Tror du det ville have hjulpet eller ville du 
ikke have haft overskud til det? 
 
#00:28:14-8# H: Altså jeg tror det er lidt svært at have overskud til 
sådan noget. Når man får så mange pille og medicin. Jeg tror det ville 
være lidt svært over Skype når det ikke er 100 face to face. Jeg tror det 
ville være svært for lærerne at få forklaret ting og sådan noget. Men 
altså jeg tror på visse punktet kunne det godt have hjulpet en smule.  
Men jeg tror ikke det ville hjælpe så meget? 
 
#00:29:06-8# I: Det er måske også svært, hvis man ikke er helt sig 
selv i de 2-3 uger. 
 
#00:29:01-9# H: Jeg tror det ville være meget at gøre, ud af meget lille 
ting, tror jeg? 	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I: I forhold til Christians sygdom, har der altid været nogen omkring ham, 
så han aldrig har været alene? 
 
#00:01:23-4# C: Nej, det har han ikke. 
 
#00:01:31-9# I: nej okay, vi havde også lidt en fornemmelse af, at han 
ikke havde været alene og at du ligesom var der under hele processen. 
 
#00:01:31-9# C: Der tror jeg nok man må sige.  
 
#00:01:36-0# I: Jeg tror også han har følt sig i trygge rammer i hvert 
fald. det er min forståelse. 
 
#00:01:36-0# C: Har du haft en fornemmelse af om Christian har følt 
sig fysisk ekskluderet fra skolen af når han har ligget på Ålborg 
sygehus? Eller tror du det har været okay for ham? 
 
#00:02:03-5# C: Altså jeg vil sige når han har været væk fra skolen, 
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så har han jo altså været helt væk fra skolen. Og når han så er kommet 
tilbage efter en operation, så har han jo ikke kunne deltage i skolen på 
samme måde som de andre elever. Det har været svært for ham. De 
andre børn løb ud og legede når det ringede ud og der kunne han ikke 
løbe med. Så der var ikke nogen tilbage i klassen som kunne snakke 
med ham. Det var meget svært for ham. 
 
#00:02:37-0# I: Det tror jeg måske lidt han har glemt. 
 
#00:02:39-6# C: Nej, det siger han sikkert ikke noget om. 
 
#00:02:39-6# I: Nej overhovedet ikke. Det er også det vi forestille os. 
Det må have været hårdt ikke. Altså at være væk fra vennerne når de 
bare fiser ud og spiller fodbold. 
 
#00:02:52-6# C: Det gør man jo når man er første klasses barn. Når 
klokken ringer, så er det jo bare om at komme ud og lege. 
 
#00:03:01-3# I: Har i gjordt noget konkret for at hjælpe på det 
tidspunkt med det sociale? 
 
#00:03:07-9# C: Altså i skoletiden tænker du på? 
 
#00:03:03-4# I: Ja, der hvor han ikke har kunne være med. Har i gjort 
noget for at arrangere noget med børnene, hvor han kunne være med? 
 
#00:03:13-8# C: I Skolen kan jeg huske, at jeg synes det er ærgerligt, 
at lærerne ikke har gjort mere, og tænkt på Christian. Hvor man ligesom 
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kunne have sagt. Hov du der, du bliver lige inde og spiller kort med 
Christian. Og i morgen er det dig som bliver inde og leger med Christian. 
Det var der ikke nogen der gjorde. Og det er jo svært som forældre at 
komme ind og bestemme sådan nogle ting! Så skal man jo i hvert fald 
have lærerne med. Det havde været fint, hvis de ligesom havde gjordt 
det. Det havde helt sikkert været godt for Christian! Jeg prøvede jo 
personligt selv at snakke lidt med de andre elever, og vise dem, at vi har 
jo de her kort eller hvad det nu er ikke.  
 
#00:03:54-3# C: Men herhjemme gjorde vi alt hvad vi nu kunne. Vi 
gjorde alt for at have nogen med hjemme efter skole. Der kunne man 
ligesom selv invitere. Vi lavede meget varmt kakao og pandekager og 
sådan noget for at få nogle legekammerater med hjem. 
 
#00:04:01-7# I: Så i har alligevel gjort en del for at få noget socialt liv 
herhjem? 
 
#00:04:08-0# C: Ja, det synes jeg vi har. Tiden den går meget 
nemmere når man har nogle kammerater med hjemme end når det er 
Mor og Far. Så det er helt sikkert rigtig vigtigt, hvis man kan det. 
 
#00:04:21-8# I: Ja, det er også derfor det er rigtig vigtigt, at vi får lov til 
at tale med jer hver for sig. Fordi det er slet ikke noget Christian snakker 
om. Jeg tror det er noget Christian har lykkeligt glemt det simpelthen. 
 
#00:04:32-8# C: Ja, faktisk så det er så lidt en anden ting. Han kan 
ikke huske ret meget om det, men han har været igennem nogle 
forfærdelige forløb, hvor han har ligget og råbt og skredet om, at han 
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hellere vil dø fordi han havde så ondt. Det kan han heller ikke huske 
overhovedet. Kort tid efter han var blevet opereret for første gang, der 
sagde han, at det værste ved mig mor. Det er når jeg skal klippes. De 
der løse hård, der kommer ned af nakken. Og så tænker man, nåå okay 
så kan du i hvert fald slet ikke huske ret meget. Det er kun godt! 
 
#00:04:56-8# I: Ja, det er utroligt som kroppen bare kan lukke af for 
det. Det er jo sådan en sikkerhedsmekanisme. Det er jo selvfølgelig 
meget godt. 
 
#00:05:01-5# I: Så derhjemme har det stået på masse af varmt kakao 
og pandekager.   
 
#00:05:10-0# C: Ja, det har det helt sikkert. Det skulle være hyggeligt, 
at komme med Christian med hjem. 
 
#00:05:15-3# I: Hvad med rent fagligt. Fløler du han er kommet bag 
ud i forhold til hans klassekammerater? 
 
#00:05:15-3# C: Nej, det tror jeg somment ikke han er altså? Men 
altså jeg har også tænkt rigtigt meget på, at han skulle lave noget 
skolearbejde. Men det har været svært fordi han har fået så meget 
smertestillende medicin. Og så er man ikke særlig god til at lave sine 
lektier når man ikke rigtig kan koncentrere sig. Det er bare lidt hårdt det 
hele. Jeg tror ikke det er så slemt. Vi har indhentet det tror jeg? Men det 
er jo svært at sige, man får jo ikke et forsøg til, til at se, hvor han ellers 
ville have været henne rent fagligt, hvis nu ikke han havde været syg. 
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#00:05:47-6# I: Det lyder som om på Christian, at du alligevel har haft 
lidt fat i nakken på Christian i forhold til matematik? 
 
#00:05:59-1# C: Ja, det tror jeg han synes. Der synes han nok jeg har 
været lidt irriterende. Man vil jo så gerne det bedst ikke. 
 
#00:06:30-7# I: Han snakkede om, at han har fået noget 
hjemmeundervisning i matematik?  
 
#00:05:44-9#   C: Ja, det var mig, der tænkte om man ikke kunne gøre 
et eller andet. Så jeg spurgte på kontoret om man ikke kunne gøre et 
eller andet? Det var bare sådan rent privat, om de kunne forestille sig, 
om der var en der kunne hjælpe Christian med noget 
hjemmeundervisning. Der fik vi at vide, af hende vi spurgte, at hun 
faktisk havde fået hjemmeundervisning til sin egen dreng, af en sød ung 
pige fra RUC. Det synes han var okay, men det var noget jeg selv 
sørgede for. Jeg betalte det selv. 
 
#00:07:23-7# I: Det var ikke noget skolen tilbyd? 
 
#00:07:23-7# C: Nej, det var det ikke, Han fik lov til at gå til sådan 
noget ekstraundervisning. Der var noget ekstraundervisning i matematik. 
Jeg tror det var lidt sådan noget udvidet lektiercafe. 
 
#00:07:34-7# I: Er der nogle hobbyer, hvor Christian ikke rigtig har 
kunnet være med?  
 
#00:07:52-1# C: Han drømte jo ligesom alle andre, at kunne få lov til 
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at spille fodbold. Men det var bare ikke så smader smart. Det synes vi i 
hvert fald ikke. Men vi talte så om, at han egentlig skulle have lov til at 
prøve det. Vi tog så der op. Det var vel i første eller anden klasse, hvor 
han så kunne se hvor hårdt de rigtig sparkede, hvor det ikke bare var for 
sjovt ude i skolegården. Så efter den gang, hvor han var oppe og se på 
det. Der har han faktisk aldrig talt om det siden.  
 
#00:08:44-0# I: Kan du mærke eller fornemme om Christian nogen 
side har følt sig udelukket elelr man kan sige om hans livsglæde er 
blevet forværret af, at han ikke har kunne deltage på sammen måde som 
de andre? 
 
#00:08:53-1# C: Det ved jeg ikke. Han har jo kun været væk sådan to 
uger af gange, og så har han haft de perioder, hvor benet har skulles 
laves længere. Der har han været den halvsløve person i skolen. Der 
har han ikke haft kræfter til selv at have så meget socialt netværk, hvis 
ikke jeg havde været der til at hjælpe ham ! Det var godt, at jeg har 
kunnet være der under hele forløbet. Jeg fik tabt arbejdsfortjeneste. Så 
jeg passede ham for det. Jeg fik orlov fra mit arbejde uden løn, men der 
kan man så søge tabt arbejdsfortjeneste, fordi man skal passe en. Det 
har helt sikkert været godt at jeg kunne få det! 
 
#00:10:11-2# I: Har været i kontakt med lærerne for at få at vide, havd 
Christian har haft for af lektier? 
 
#00:10:42-5# C: Ja, det har vi været. Lærerne har været meget 
positive og har været gode til at hjælpe os med at finde ud af, hvad 
Christian kunne lave.  
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#00:11:03-6# C: Det jeg rigtig gerne ville have med, og det jeg mest 
har tænkt jeg skulle sige til Jer, hvis i ikke kommer til det. Det er at 
lærerne rigtigt gerne måtte have haft tænkt på, at de der halvsløve børn 
der kommer tilbage efter et længere varende sygedomsforløb, hvor 
børnene bare bliver forladt i frikvarteret, hvis børnene har et fysisk 
handicap, hvor de ikke kan følge med ikke. 
 
#00:11:14-5# I: Jeg kan sagtens forestille mig den situation. Børnene i 
den alder de flyver bare rundt. De tænker ikke så meget over 
situationerne. Man har ikke den samme medfølelse når man er barn, 
som når man bliver ældre. 
 
#00:11:32-4# C: Ja, det er jo lige det. Det er ikke noget problem når 
man bliver ældre. Der vil man gerne blive inde og sidde snakke i 
frikvarterende. Jeg kan huske til skolernes motionsdag, der kunne man 
måske have sagt, at der kunne Christian have haft holdt fri. Men jeg har 
også forsøgt at lære ham, at man skal i skole og så hjem igen selvom 
man måske ikke er helt frisk. Men han kunne jo simpelthen ikke være 
med til at løbe. Han kørte bare ned i hjørnet af sit klasseværelse og 
kiggede ind i væggen. Det var altså ikke sjovt. Alle de andre de fes jo ud 
alle sammen. Han grad ikke, men det var meget tydeligt, hvad han 
mente om den episode.  
 
#00:12:06-6# I: Har du kunne fornemme i forhold til det her, om det 
har haft nogen psykiske konsekvenser for Christian?  
 
#00:10:49-5# Jeg tror han er kommet godt igennem. Han er blevet 
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god til at sige, hvad han mener. HAn har mødt alle mulige forskellige 
mennekser. SÅ man kan også blive lidt stærkere af, at det ikke altid er 
lige sjovt. Måske han også er blevet lidt stærkere på nogle punkter pga. 
hans handicap. 
 
#00:13:34-2# I: Har du haft nogen fornemmelse af, om han har følt sig 
anderledes i forhold til de andre? 
 
#00:13:34-2# C: Han har aldrig snakket så meget om det. Men han 
har altid forsøgt at skjule sit handicap for de andre. Men ind til for ikke 
særlig mange år siden, der besluttede han sig for, at vise det hele frem, 
og at det altså var lige meget for ham, at gå at skjule det. Så der skete 
noget der ved en 13 års alderen. De måtte bare tage ham som han var. 
Det er en styrke, for hvis man kigge på det. så kigger man jo lige en 
gang ekstra og tænker, hvad er det da for noget? Det skal dog siges, at 
han heller aldrig er blevet drillet med det! 
 
#00:14:35-5# I: Vi vil nu hoppe til det mere innovative, som er rigtig 
spændende. Har du oplevet en god oplevelse mellem skolen og 
Christian, hvordan har det fungeret ? 
 
 
#00:15:33-0# C: Det var rigtig fedt, at skolen og alle eleverne havde 
sat sig ned og tegnet en tegning og sendt ham nogle breve, som kom op 
på sygehuset, der kom med posten. Det var jo fedt at få brev når man 
ligger der. Der sker ikke ret meget der vel. Det var rigtig skønt. Det var jo 
en god ting.  
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#00:16:07-0#  I: Er det din forestilling, at det er et initiativ fra 
klasselæreren? 
 
#00:16:07-0# C: Ja, det har det været. 
 
#00:16:11-1# I: Har det været nogle episoder, hvor det ikke har været 
acceptabelt fra skolens side? 
 
#00:16:17-8# C: Jamen, det har eksempelvis været til skolernes 
motionsdag, hvor der simpelthen ikke har været noget at lave for 
Christian. Der var ikke nogen der lige havde tænkt, ej hold du lige fri. 
Eller kom du og sid og tag tid eller et eller andet, hvad ved jeg. Der var 
ikke tænkt på noget han kunne gøre.  
 
#00:16:59-1#  C: Der har også været nogle episoder, hvor jeg har 
været med på tur. Der var blandt andet en gang, hvor vi var på Roskilde 
Museum, hvor det var en rigtig sød mandlig lære, der sagde at han ville 
tage den kørestol med Christian, og så var jeg lidt væk. Det er jo meget 
bedre, at det ikke er mor der er med hele tiden. Sådan nogle 
overskudsagtige er der jo nogle gange. Hvor andre kan sige, nej phuha. 
Det for jeg ikke penge for. Det kan jeg ikke klare jeg har i forvejen alle de 
andre jeg skal holde øje med og sådan noget. Så ham gav jeg blomster 
eller vin eller sådan noget. Jeg tænkte han var bare så god! 
 
#00:19:21-7# I: Hvis vi skal se tilbage på forløbet, hvad ville i have 
gjort anderledes? 
 
#00:19:28-0# C: Der var det i frikvarterende. Det har været svært. Jeg 
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var tæt på kan jeg huske, jeg kendte en af de store drenge på skolen, 
hvor jeg var tæt på at spørge ham, om han ikke ville have et job i 
frikvarterende, hvor han kunne gå ned at snakke med Christian. Det var 
det værste, hvor han var lille. Men i 7. klasse, der var det allerede 
mindre slemt, for der ville de andre børn gerne blive inde. Der gør det 
ikke så meget.  
 
#00:20:25-3# Altså det her, det er jo til kommunen ikke. Han skulle til 
genoptræning, og det skal han sikkert og næste gang. Det er ude på 
noget, der hedder æblehaven. Det er et plejecenter, hvor der er rigtig 
mange gamle mennesker. Jeg sagde ikke noget til ham inden om det, 
men hvis jeg fortalte ham om det inden, så ville han blive rigtig negativ. 
Men det gik egentlig meget fint. Der var bare rigtig mange gamle 
demente mennekser. Det havde været fedt, hvis man skulle et sted hen, 
hvor det var sådan lidt fitness agtigt, hvor der var flere unge mennesker.  
 
#00:20:52-9# C: det betyder selvfølgelig rigtig meget, at man som 
forældre tænker rigtig meget over, hvad man siger til børnene og hvilken 
opfattelse man giver dem. For man kan jo farve børnene i den forkerte 
retning inden ikke. 
 
#00:22:15-6# I: Hvad synes han om opholdet derude på æblehaven? 
 
#00:22:15-6# C: Han sagde først, årh, der er mange gamle 
mennesker. Det var der jo også.  
 
#00:22:31-2# I: Der er måske ikke noget center, hvor der er unge 
mennekser? 
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#00:22:35-7# C: Nej, det tror jeg ikke. Det er jo genoptræningscenter i 
kommunalt regi. Man er ikke engang ud på sygehuset mere. Der var det 
ellers ikke så slemt. Det var ikke et plejehjem inden man kom igennem.  
 
 
#00:25:52-9# I: hvis du nu var skoleleder. Kunne du forestille dig, at 
du kunne have gjort det bedre for Christian på nogen som helst måde? 
Nu har du selv lige nævnt, at du havde ønsket, at der var nogle der 
kunne have sagt. Hey, du bliver lige inde sammen med Christian. Er det 
sådan det eneste du kunne forestille dig, der ville have gjort det bedre 
for Christian? Christian snakkede eksempelvis om, at der ikke var nogle 
borde rullestolen kunne komme ind under.Så han skulle side helt skvæt 
til bordet. 
 
#00:26:23-2#  C:Ja, det er rigtigt, der skulle man altid lige have fat i 
pedelerne. De var ikke altid lige klar over, hvor og hvad der skulle gøres.  
Det var heldigt, at det meste af skolen var i et plan. Han havde 
eksempelvis slet ikke formning eller billedkunst for der kunne han ikke 
komme op pga. trapper. Det fik han lov at udelukke.  
 
#00:26:51-3# C: Det har jeg så tænkt på nu, for der skal de igen have 
nogle fag på første sal, men der har lærerne sagt, at det var ikke noget 
problem. De ville bare bytte rundt på lokalerne, så alt undervisningen 
foregå i stuen. Det ved jeg så ikke lige, hvordan de vil håndtere på alle 
andre skoler ? 
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#00:27:31-9#  I:Det virker som om at samarbejdet mellem skolen og 
skolelærerne har været positivt og godt? 
 
#00:27:33-9#    C: Det har det været. Det må man sige. De har faktisk 
bevilliget en taxa, som kom og hentede ham vær morgen og kørte ham 
frem og tilbage. For han er blevet så stor, at jeg ikke længere selv kan 
flytte rundt på ham. Det ville de hellere end at tildele ham 
hjemmeundervisning. Det kan man jo godt forstå. Det er nemmere at få 
børnene op og få  dem samlet (inkluderet). det forstår man sagtens.  
 
#00:29:49-4# I: Fjernundervisning kunne du forestille dig, at det var 
noget der kunne bruges? 
 
#00:29:49-4# C: Ja, det må kunne bruges rigtig meget. Det er jo sket 
en hel del med teknologien siden Christian blev opereret første gang. 
Der skal dog tages højde for, at han noget af tiden var mere eller mindre 
bedøvet af medicinen. Jeg troede jeg skulle lærer ham at læse. Der på 
Ålborg Sygehus, men det kunne simpelthen ikke lade sig gøre.  
 
#00:30:30-6# I: Hvis man bare tager den hel basic i Maslows 
behovspyramide. Kan du så forestille dig, at hans behov ændres 
undersygdomsperioden? 
 
#00:30:32-6# C: Ja, man skal bare overleve ikke.  
 
#00:30:30-5# Ja, lige præcis ikke. Sådan føles det jo nok.  
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#00:30:39-6# C: Jo, han var ikke så længe indlagt på sygehuset, men 
hvis han havde været indlagt i en igennem hele periode, så havde det 
været godt med noget fjernundervisning!    	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Bilag	  11	  Steffen:	  	  Hvad	  gør	  i	  idag,	  for	  at	  hjælpe	  de	  børn	  der	  har	  været	  sygemeldt	  i	  længere	  tid?	  	  	  Lærer	  1:	  	  Med	  Liva	  synes	  jeg	  det	  er	  en	  lidt	  speciel	  situation.	  Hun	  var	  meget	  væk	  i	  3.	  klasse	  og	  fik	  så	  derigennem	  noget	  ekstra	  Matematikundervisning	  i	  4.	  klasse.	  Hvor	  hun	  så	  fra	  skolens	  side	  fik	  tildelt	  nogle	  alene	  resourcer,	  som	  jeg	  stod	  for.	  Det	  har	  så	  været	  et	  timeantal	  der	  har	  været	  fastsat	  ud	  fra	  skolens	  vurdering.	  Baseret	  på	  hvor	  meget	  jeg	  synes	  hun	  havde	  været	  væk	  og	  i	  samarbejde	  med	  forældrene.	  	  	  Mads:	  	  Hvor	  mange	  timer	  blev	  der	  vurderet	  der	  var	  brug	  for?	  	  	  Lærer	  1:	  	  Jeg	  mener	  at	  kunne	  huske	  hun	  fik	  20	  *	  35	  min.	  inden	  for	  et	  skoleår.	  Altså	  4.	  klasse.	  Det	  der	  blev	  vurderet	  til	  at	  hun	  havde	  behov	  for	  aleneundervisning.	  Og	  det	  er	  så	  baseret	  på	  det	  hun	  manglede	  i	  3.	  klasse.	  	  	  Lærer	  2:	  	  Ja,	  for	  vi	  nåede	  jo	  egentlig	  ikke	  at	  gøre	  noget	  i	  3.	  klasse	  vel.	  	  	  Mads:	  	  Så	  hun	  fik	  intet	  hjemmeundervisning	  i	  3.	  klasse,	  hvor	  hun	  var	  mest	  væk	  i	  virkeligheden?	  	  	  Lærer	  1:	  	  Nej,	  hun	  fik	  ikk	  noget	  mere	  end	  det,	  der	  var	  vi	  lavede	  i	  klasse,	  så	  kunne	  hun	  jo	  være	  med	  når	  hun	  var	  der.	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Lærer	  2:	  	  Det	  var	  sådan	  set	  i	  2	  klasse,	  at	  vi	  rykkede	  hende	  og	  hendes	  klasse	  ned	  fra	  2	  sal	  til	  stuen,	  da	  hun	  jo	  ikke	  kunne	  gå	  op	  og	  ned	  af	  trapperne	  grundet	  hendes	  sygdom.	  Det	  var	  jo	  i	  2-­‐3	  steder	  i	  kroppen	  hun	  havde	  meget	  ond.	  Og	  specielt	  i	  det	  ene	  ben.	  Og	  eftersom	  alle	  i	  årgangen	  normalt	  er	  placeret	  i	  samme	  etage,	  blev	  hele	  årgangen	  altså	  rykke	  ned	  for	  at	  det	  skulle	  være	  lettest	  for	  Liva.	  Desværre	  gik	  der	  ikke	  ret	  lang	  tid	  før	  at	  hun	  blev	  meget	  fraværende.	  	  Men	  i	  hele	  3.	  klasse	  begyndte	  vi	  så	  at	  skrive	  ned	  de	  timer	  hun	  var	  til	  stede,	  og	  de	  timer	  hun	  ikke	  var	  tilstede.	  For	  hun	  kunne	  jo	  godt	  være	  der	  for	  10	  til	  12,	  fordi	  hun	  ikke	  orkede	  at	  komme	  om	  morgen	  også	  måske	  allerede	  gik	  hjem	  kl	  12.	  Så	  det	  nyttede	  jo	  ikke	  rigtig	  længere	  noget	  at	  krydse	  af	  om	  morgen.	  Det	  gik	  der	  lige	  en	  måned	  tid	  med	  at	  konstatere.	  Og	  derefter	  blev	  det	  her	  timeantalsskema	  indført.	  En	  såkaldt	  timerapport	  der	  kulle	  afleveres	  hver	  måned.	  	  	  Mikkel:	  	  Initiativet	  med	  at	  flytte	  Livas	  årgang	  fra	  2.	  til	  stuen,	  hvem	  var	  det	  der	  kom	  op	  med	  den	  idé,	  var	  det	  skolen	  eller	  forældre?	  	  	  Lærer	  2:	  	  Jeg	  tror	  faktisk	  at	  det	  var	  moderen	  der	  nåede	  at	  komme	  først.	  Men	  som	  sagt,	  så	  var	  der	  jo	  ingen	  der	  vidste	  at	  Liva	  var	  sygt.	  Hun	  virkede	  jo	  som	  en	  sund	  og	  rask	  pige,	  der	  var	  frisk	  når	  vi	  spillede	  rundbold	  osv.	  Var	  dygtig	  til	  dansk	  og	  matematik.	  Og	  hele	  linien	  ikke.	  Men	  så	  kom	  der	  altså	  flere	  episoder	  i	  løbet	  af	  undervisningen,	  hvor	  vi	  hun	  begyndte	  at	  have	  besvær.	  Men	  hendes	  mor	  var	  jo	  faktisk	  læge	  selv.	  Og	  hun	  blev	  jo	  også	  overrasket	  over	  at	  hun	  havde	  overset	  noget	  på	  sin	  egen	  datter.	  Men	  over	  flere	  omgange	  fandt	  de	  så	  ud	  af,	  at	  det	  var	  børnegigt	  der	  var	  tale	  om.	  Og	  der	  var	  forældrene	  altså	  hurtige	  inde	  over,	  og	  fortælle	  at,	  de	  godt	  kunne	  tænke	  sig	  at	  flytte	  klassen	  ned.	  	  	  Mikkel:	  	  Er	  der	  andre	  tiltag	  i	  har	  indført	  for	  at	  hjælpe	  Liva	  i	  skolen?	  	  	  Lærer	  1:	  	  Mange	  af	  de	  tiltag	  der	  er	  blevet	  indført	  er	  sket	  meget	  hurtigt	  efter	  diagnosen.	  Så	  det	  er	  
	  	   228	  
egentlig	  frem	  til	  at	  man	  finder	  ud	  af	  havd	  er	  det	  der	  galt?	  Det	  har	  været	  utrolig	  svært.	  Gør	  man	  noget	  forkert	  hvis	  man	  gør	  det	  på	  en	  eller	  anden	  anden	  måde.	  Men	  efter	  diagnosen	  har	  hun	  jo	  også	  fået	  sin	  egen	  stol.	  Der	  er	  indrettet	  til	  sin	  krop.	  Den	  fik	  hun	  faktisk	  allerede	  i	  3.	  klasse.	  Eftersom	  musik	  og	  biblioteket	  ligger	  på	  1	  sal,	  så	  har	  hun	  også	  fået	  et	  kort,	  så	  hun	  kan	  bruge	  elevatoren	  også.	  Men	  nu	  har	  hun	  jo	  fået	  en	  medicin,	  som	  hjælper	  utrolig	  godt,	  så	  derfor	  har	  hun	  ikke	  de	  samme	  problemer	  længere.	  Idag	  har	  jeg	  jo	  Liva	  i	  idræt,	  hvor	  så	  sent	  som	  i	  sidste	  time	  løb	  rundt	  og	  spillede	  badminton	  som	  alle	  de	  andre	  børn.	  Så	  derfor	  står	  vi	  jo	  ikke	  overfor	  de	  samme	  udfordringer	  som	  da	  hun	  endnu	  ikke	  havde	  fundet	  den	  rette	  medicin.	  	  	  Lærer	  2:	  	  Ja,	  det	  er	  jo	  flot.	  Da	  jeg	  havde	  hende	  i	  3.	  klasse	  der	  fik	  hun	  jo	  noget	  medicin,	  der	  gjorde	  at	  hun	  ikke	  kunne	  lege	  sammen	  med	  de	  andre	  børn,	  som	  hun	  ellers	  plejede.	  Hun	  kunne	  ikke	  bare	  fare	  rundt,	  hvor	  hun	  nu	  skulle	  tænke	  over	  hvordan	  hun	  bevægede	  sig.	  Hun	  kunne	  heller	  ikke	  være	  ude	  i	  frikvarterene.	  	  	  Mikkel:	  	  Hvordan	  håndterede	  i	  denne	  situation?	  Jeg	  går	  ud	  fra	  at	  resten	  af	  børnene	  gik	  ud	  og	  legede	  som	  de	  plejede?	  	  	  Lærer	  2:	  	  I	  frikvarterene	  der	  var	  der	  indordnet	  såden	  en	  turnusordning,	  hvor	  de	  skiftevis	  blev	  inde	  sammen	  med	  Liva.	  Så	  det	  var	  jo	  i	  sig	  selv	  fint	  nok.	  Men	  det	  har	  stadig	  været	  et	  afsavn	  for	  at	  komme	  ud.	  	  	  Steffen:	  	  Var	  det	  jer	  der	  stod	  for	  turnusordningnerne?	  	  	  Lærer	  2:	  	  Det	  var	  også	  meget	  dem	  selv.	  Noget	  de	  fandt	  ud	  af	  i	  fællesskab.	  	  	  Lærer	  1:	  	  Det	  var	  ikke	  noget	  med,	  at	  man	  skulle	  have	  nogen	  til	  det.	  Altså	  der	  var	  raft	  om	  den	  der	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plads.	  Så	  nogle	  gange	  fik	  flere	  lov	  til	  at	  være	  derinde.	  Så	  tegnede	  de	  eller	  et	  eller	  andet.	  Så	  på	  det	  måde,	  så	  har	  det	  ikke	  været	  et	  problem,	  da	  de	  gik	  i	  3.	  klasse.	  	  	  	  Lærer	  2:	  	  Men	  jeg	  husker	  da,	  at	  medicinen	  til	  tider	  gjorde	  hende	  trist.	  De	  eksperimenterede	  jo	  meget	  med	  hendes	  dosis	  osv.	  Så	  det	  er	  jo	  rart	  det	  ikke	  længere	  er	  et	  problem.	  Men	  i	  3.	  klasse.	  der	  var	  hendes	  forældre	  meget	  obs	  på,	  om	  hun	  var	  med	  rent	  fagligt.	  Det	  er	  jo	  nogle	  meget	  resourcestærke	  forældre	  vi	  har	  på	  denne	  skole.	  Så	  vi	  fik	  holdt	  en	  del	  møder,	  hvor	  vi	  blev	  enige	  om	  at	  hun	  skulle	  lave	  det	  hun	  kunne	  nå.	  Men	  de	  var	  også	  meget	  inde	  på,	  om	  det	  var	  muligt	  at	  vi	  kunne	  tilbyde	  fjernundervisning.	  	  	  Steffen:	  	  Var	  det	  noget	  i	  brugte	  så?	  	  	  Lærer	  2:	  	  Det	  nåede	  vi	  ikke	  til.	  Jeg	  ved	  ikke	  om	  det	  er	  noget	  der	  blev	  gjort	  i	  4	  klasse?	  	  	  Lærer	  1:	  	  Nej.	  Fordi	  nu	  har	  hun	  jo	  været	  her.	  Men	  jeg	  kunne	  forstille	  mig,	  at	  det	  var	  et	  tiltag	  man	  ville	  vælge	  her	  på	  skolen,	  hvis	  det	  var	  fortsat.	  I	  2.	  klassen	  har	  jeg	  f.eks.	  en	  elev	  der	  ikke	  hører	  særlig	  godt,	  så	  der	  er	  kommet	  højtalere	  ind	  og	  headset	  til	  læreren.	  Så	  jeg	  tror,	  at	  der	  er	  en	  række	  af	  tiltag	  skolen	  ville	  have	  gjort,	  men	  stoppede,	  da	  hun	  jo	  på	  sin	  vis	  blev	  rask	  igen	  eller	  de	  samme	  problemstillinger	  i	  hvert	  fald	  ikke	  var	  der	  længere.	  	  	  Mads:	  	  Men	  dejligt	  at	  vide,	  der	  bliver	  handlet.	  	  	  	  Mikkel:	  	  Da	  diagnosen	  blev	  konstateret,	  har	  i	  så	  en	  fornemmelse	  af,	  hvordan	  formidlingen	  af	  information	  gik	  mellem	  lærerne?	  Altså	  fik	  alle	  de	  af	  vide	  eller	  var	  det	  kun	  klasselæren?	  	  	  Lærer	  2:	  	  Vi	  fik	  informationen	  som	  klasselærer	  også	  har	  vi	  så	  videregivet	  informationen.	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  Lærer	  1:	  	  Ja,	  det	  blev	  sagt	  til	  klasselæren	  og	  teamet	  omkring.	  Altså	  sådan	  så	  teamet	  på	  årgangen	  vidste	  det.	  Også	  har	  vi	  holdt	  møder	  med	  ledere	  og	  forældre.	  Men	  det	  har	  så	  igen	  kun	  været	  klasselæren.	  Eller	  dansk-­‐	  og	  matematiklæren.	  	  	  Mikkel:	  	  Hvad	  med	  i	  idræt,	  hvor	  du	  jo	  har	  været	  lærer,	  har	  du	  oplevede	  noget,	  hvor	  børnene	  er	  blevet	  udsat	  for	  noget	  de	  ikke	  har	  været	  parate	  til?	  	  	  Lærer	  1:	  	  Jamen	  det	  jo	  noget	  vi	  og	  jeg	  har	  været	  opmærksomme	  på.	  Når	  vi	  f.eks.	  cykler	  ud	  i	  skoven,	  så	  holder	  jeg	  jo	  øje	  med	  de	  børn	  der	  er	  udsat	  og	  har	  mere	  end	  bare	  besvær	  med	  at	  cykle.	  Så	  der	  har	  jeg	  faktisk	  ofte	  siddet	  sammen	  med	  Magnus	  og	  Liva,	  hvis	  de	  har	  været	  med	  på	  sådan	  en	  cykeltur.	  Hvor	  jeg	  har	  skubbet	  dem	  op	  ad	  bakken	  osv.	  	  	  Lærer	  2:	  	  Men	  forældrene	  har	  da	  presset	  sådan	  lidt	  på.	  Jeg	  huske	  en	  gang,	  hvor	  der	  var	  en	  konference	  om	  børngigt	  inde	  i	  København.	  Der	  sagde	  de	  da	  på	  en	  pæn	  måde,	  at	  det	  måske	  ville	  være	  meget	  relevant	  at	  deltage	  her,	  således	  at	  man	  kunne	  få	  en	  grundviden	  om	  diagnosen	  her.	  Og	  den	  blev	  jeg	  da	  også	  ret	  bevæget	  af.	  Det	  må	  ha	  været	  hårdt.	  Og	  det	  må	  da	  også	  have	  været	  hårdt	  for	  Liva,	  da	  man	  eksempelvis	  i	  2	  klasse	  havde	  et	  stor	  musik	  teater	  arrangement	  på	  tværs	  af	  alle	  klasserne.	  Der	  legede	  alle	  børnene	  jo	  på	  kryds	  og	  tværs,	  sov	  hos	  hinanden	  osv.	  Og	  der	  har	  Liva	  jo	  ikke	  kunne	  være	  med	  som	  alle	  andre.	  	  	  Mads:	  	  Hvordan	  er	  jeres	  syn	  på	  hendes	  sociale	  omgang.	  Har	  hun	  måske	  været	  ekskluderet	  her	  på	  nogen	  måde?	  	  	  Lærer	  2:	  	  Hun	  har	  altid	  været	  meget	  udadvendt	  osv.	  Men	  i	  hårde	  perioder,	  har	  hun	  da	  haft	  det	  svært.	  Der	  er	  jo	  nogle	  spiseordningen	  der	  er	  lavet	  af	  forældrene,	  hvor	  de	  ses	  her.	  Så	  det	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har	  hun	  jo	  kunne	  trække	  på.	  Men	  i	  og	  med	  at	  hun	  ikke	  har	  kunnet	  bevæge	  sig	  og	  måske	  skulle	  sove	  af	  og	  til,	  så	  har	  det	  jo	  været	  naturligt	  ikke	  at	  have	  besøg.	  	  	  Lærer	  1:	  	  Men	  nu	  her	  hun	  jo	  ramle	  lidt	  ind	  i,	  at	  de	  går	  i	  5	  klasse.	  Og	  så	  er	  de	  jo	  nået	  deres	  pre	  teenage	  alder.	  Og	  der	  kan	  man	  godt	  mærke	  lidt	  synes	  jeg.	  Og	  det	  har	  også	  været	  en	  sagt	  med	  hendes	  forældre,	  hvor	  de	  jo	  har	  haft	  meget	  fokus	  på	  hvor	  fagligt	  hun	  har	  været	  med,	  hvilket	  har	  påvirket	  hende	  til,	  at	  ville	  lære,	  hvor	  mange	  andre	  i	  klassen	  måske	  går	  lidt	  mere	  op	  i	  fest	  og	  ballade.	  Så	  kan	  det	  jo	  godt	  være	  ekstremt	  forstyrende	  for	  hende.	  Det	  virker	  lidt	  til	  at	  hun	  ikke	  har	  være	  med	  i	  udviklingen	  af	  denne	  tilgang.	  Der	  har	  derfor	  været	  lidt	  pigefnidder	  i	  klassen,	  som	  uundtvistligt	  vil	  forekomme	  i	  en	  5.	  klasse.	  Det	  har	  hun	  nok	  ikke	  været	  så	  godt	  til	  at	  håndtere,	  da	  hun	  ikke	  har	  været	  vant	  til	  det.	  	  Lærer	  2:	  	  Ja,	  forældre	  har	  jo	  været	  meget	  fokuseret	  på	  hvordan	  de	  kunne	  indhente	  det	  faglige.	  	  	  Lærer	  1:	  	  Men	  jeg	  vil	  sige,	  Liva	  er	  meget	  stærkere	  end	  Magnus	  på	  den	  sociale	  front.	  Hun	  er	  en	  meget	  verbal	  pige.	  Men	  hun	  har	  så	  også	  været	  mindre	  væk	  end	  havd	  han	  har	  været.	  Magnus	  har	  jo	  så	  vidt	  jeg	  ved,	  altid	  haft	  denne	  her	  sygdom,	  hvor	  Livas	  tilfælde	  først	  er	  blevet	  opdaget	  senere	  i	  forløbet.	  Så	  Liva	  har	  jo	  haft	  bedre	  vilkår	  til	  at	  være	  bedre	  socialt	  stillet.	  	  	  Mads:	  	  Men	  jeg	  fornemmer	  at	  der	  er	  lidt	  sociale	  problemer	  for	  Livas	  vedkomne?	  	  	  Lærer	  1:	  	  Ja,	  men	  det	  er	  så	  der	  jeg	  har	  svært	  ved	  at	  finde	  ud	  af,	  om	  det	  er	  den	  alder,	  eller	  om	  det	  er	  hende	  fravær	  der	  er	  skyld	  i,	  at	  hun	  ikke	  rigtig	  har	  udviklet	  sig	  på	  samme	  vis	  som	  de	  andre.	  Men	  hun	  har	  været	  sådan	  lidt	  mut	  på	  det	  sidste,	  så	  jeg	  har	  snakket	  med	  hende	  på	  tomands	  hånd.	  Og	  der	  havde	  hun	  hørt	  at	  der	  er	  nogle	  af	  de	  andre	  der	  har	  sagt,	  at	  det	  er	  også	  fordi	  du	  har	  gigt,	  at	  du	  ikke…	  Altså	  at	  hun	  bruger	  det	  lidt	  som	  en	  undskyldning.	  Og	  det	  var	  hun	  blevet	  rigtig	  ked	  af.	  Så	  man	  kan	  sige,	  det	  følger	  måske	  med	  denne	  situation,	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og	  hvor	  stærk	  er	  man	  så	  til	  at	  håndtere	  det	  her..	  Og	  det	  er	  nok	  hendes	  udfordring	  lige	  nu.	  Og	  dermed	  vores	  kan	  man	  sige.	  	  	  Mads:	  	  Hvad	  gør	  i	  så,	  for	  at	  takle	  dette	  problem?	  	  	  Lærer	  2:	  	  Men	  det	  gør	  meget,	  at	  hun	  er	  god	  til	  at	  sætte	  ord	  på	  de	  her	  ting	  ikk.	  Altså	  hun	  har	  altid	  været	  meget	  verbal.	  	  	  Lærer	  1:	  	  Altså	  det	  jeg	  gør	  ved	  det	  er,	  at	  jeg	  har	  kontakt	  med	  forældrene.	  Derudover	  så	  har	  mig	  og	  den	  nye	  klasselærer	  meget	  fokus	  på	  den	  her	  pigegruppe.	  Så	  vi	  har	  haft	  nogle	  møder,	  hvor	  vi	  blandt	  andet	  har	  talt	  om	  dette	  problem.	  Så	  vi	  snakker	  rigtig	  meget	  om	  åbenhed.	  Som	  et	  tema.	  	  	  Mikkel:	  	  Har	  i	  ellers	  oplevet	  nogle	  situationer,	  hvor	  hun	  er	  blevet	  mobbet	  eller	  lignende?	  	  	  	  	  Lærer	  2:	  	  Naarj,	  jamen	  i	  3.	  klasse	  der	  var	  hun	  jo	  selv	  oppe	  og	  holde	  et	  oplæg	  om	  hende	  sygdom	  osv.	  Så	  hun	  har	  jo	  ligesom	  givet	  en	  hånd	  ud	  til	  folket	  om	  at	  i	  kan	  komme	  og	  spørge	  hvis	  der	  er	  noget	  i	  vil	  vide.	  	  	  Lærer	  1:	  	  Men	  jeg	  har	  ikke	  noget	  indtryk	  af,	  at	  der	  har	  været	  noget	  direkte	  mobning	  eller	  noget	  i	  den	  art.	  Det	  er	  jo	  så	  spændende	  om	  det	  begynder	  at	  starte	  nu.	  Men	  så	  må	  vi	  jo	  få	  lukket	  ned	  for	  det.	  Så	  der	  har	  ikke	  været	  noget	  umiddelbart.	  	  	  Steffen:	  	  Men	  rent	  mentalt	  så	  har	  hun	  været	  til	  stede	  både	  mere	  eller	  mindre	  i	  det	  sociale	  aspekt?	  	  	  Lærer	  1:	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Jo,	  men	  man	  kan	  se	  på	  hende	  hvornår	  det	  ikke	  er	  dagen.	  Altså	  hvornår	  det	  går	  godt	  og	  ikke.	  Man	  kan	  se	  forskel	  på	  hendes	  holdning	  og	  udtryk.	  Så	  man	  kan	  altså	  se,	  okay	  det	  er	  ikke	  lige	  denne	  matematiktime	  du	  skal	  op	  og	  fremlægge.	  Også	  er	  jeg	  da	  lige	  ned	  og	  høre,	  hvordan	  det	  står	  til	  i	  dag	  osv.	  Så	  man	  kan	  sige,	  hun	  er	  egentlig	  god	  til	  at	  lave	  det	  tydligt,	  så	  man	  kan	  tage	  højde	  for	  hvornår	  i	  undervisningen	  hun	  er	  mindre	  til	  stede.	  Og	  hjælpe	  på	  den	  måde.	  	  	  Mikkel:	  	  Det	  virker	  til	  at	  du	  er	  meget	  opmærksom	  på	  Liva,	  det	  er	  da	  rart.	  	  	  Lærer	  1:	  	  Jeg	  prøver	  da,	  vil	  jeg	  sige.	  Men	  det	  er	  så	  også	  en	  af	  primisserne	  ved	  denne	  skole,	  da	  vi	  har	  af	  gøre	  med	  de	  her	  meget	  resourcestærke	  forældre.	  Så	  har	  de	  også	  nogle	  andre	  forventninger.	  Så	  hvis	  du	  ikke	  er	  på	  og	  opmærksom,	  så	  får	  du	  det	  også	  af	  vide.	  Så	  der	  er	  vel	  sådan	  en	  form	  for	  indgroet	  ting,	  som	  man	  tager	  højde	  for	  i	  undervisningen.	  	  	  Mads:	  	  I	  forhold	  det	  den	  her	  episode,	  hvor	  hun	  oplevede	  den	  her	  situation,	  hvor	  hun	  brugte	  gigt	  som	  en	  undskyldning,	  hvordan	  tror	  du	  det	  påvirker	  hende	  psykisk?	  	  	  Lærer	  1:	  Det	  har	  hun	  taget	  tungt..!	  Hun	  plejer	  ikke	  sådan	  at	  komme	  vis	  der	  er	  noget.	  Med	  mindre	  det	  er	  noget	  angående	  derhjemme	  med	  forældrene	  eller	  lignende.	  Men	  der	  kom	  hun	  altså	  den	  dag.	  Og	  der	  kunne	  jeg	  da	  godt	  se,	  nu	  er	  det	  hvis	  her	  jeg	  lige	  spørge	  hende,	  om	  vi	  skal	  tage	  en	  snak	  efter	  undervisningen.	  Også	  kom	  hun	  så	  ud	  med	  noget	  af	  det	  der.	  Og	  det	  har	  jeg	  så	  haft	  en	  dialog	  med	  forældrene	  om	  sidenhen.	  	  	  Mads:	  	  Hvordan	  går	  det	  med	  hende	  nu,	  sådan	  rent	  fagligt?	  	  	  Lærer	  1:	  	  Hun	  er	  godt	  med	  i	  dansk.	  Matematik	  der	  ligger	  hun	  middel	  og	  har	  nok	  potentiale	  til	  mere.	  Vil	  jeg	  mene.	  Men	  i	  og	  med	  at	  hun	  har	  været	  væk,	  har	  hun	  ikk	  fået	  trænet	  lige	  så	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meget.	  Og	  i	  matematik	  hvor	  man	  bygge	  meget	  op	  på	  det	  man	  har	  lært,	  jamen	  hvis	  der	  så	  er	  noget	  man	  ikke	  lige	  ved,	  så	  bliver	  det	  næste	  jo	  også	  bare	  lidt	  svære	  at	  lære.	  	  Mads:	  	  I	  forhold	  til	  hjemmeundervisningen,	  er	  det	  sådan	  at	  i	  bliver	  udlært	  i	  nogle	  særlige	  kompetencer?	  	  	  Lærer	  1:	  	  Jeg	  har	  ikke	  yderligere	  kompetence	  i	  forhold	  til	  hjemmeundervisning.	  	  	  Lærer	  2:	  	  Men	  hun	  har	  jo	  haft	  en	  pædagog,	  som	  blev	  pensioneret,	  til	  at	  hjælpe	  hende	  med	  ting	  som	  at	  komme	  frem	  og	  tilbage	  fra	  skolen,	  og	  hvis	  hun	  skulle	  i	  svømmehallen.	  Fordi	  hun	  havde	  et	  godt	  kendskab	  til	  hende	  inden.	  Det	  var	  så	  forældrene	  der	  havde	  finansieret	  dette.	  Altså	  en	  form	  for	  pleje/hjælpestøtte	  til	  dagens	  udfordringer.	  Så	  det	  var	  jo	  en	  der	  kendte	  til	  hende	  evner	  og	  kreativitet.	  Det	  økonomiske	  kender	  vi	  så	  ikke	  noget	  til.	  	  	  Mads:	  	  Igen	  i	  forhold	  til	  uddannelsen,	  har	  i	  haft	  fokus	  på	  hvordan	  man	  inkludere	  eleverne	  så	  man	  ikke	  komme	  ud	  for	  eksklusion?	  Er	  det	  noget	  i	  er	  uddannet	  i?	  	  	  Lærer	  1:	  	  Ikke	  nogen	  konkret	  udddannelse	  nej.	  Men	  man	  gør	  sig	  selvfølgelig	  nogle	  overvejelser..	  Også	  igennem	  kollegaer	  osv.	  Så	  ikke	  noget	  decideret	  kompetenceløft	  kan	  man	  sige,	  men	  meget	  fokus	  på	  det	  i	  forhold	  til	  vores	  team.	  Så	  hvis	  der	  er	  nogle	  elever	  over	  hele	  årgangen	  som	  har	  problemer,	  så	  inkluderer	  vi	  hinanden	  i	  snakken	  omkring	  det,	  så	  alle	  i	  årgangen	  er	  informeret.	  	  	  Lærer	  2:	  	  Men	  vi	  er	  ikke	  blevet	  tilbudt	  nogen	  form	  for	  kompetenceudvikling.	  	  	  Mikkel:	  	  I	  forhold	  til	  fjernundervisningen,	  ser	  i	  det	  som	  et	  tiltag	  der	  ville	  fungere	  rent	  praktisk?	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  Lærer	  1:	  	  Jeg	  kan	  godt	  se	  nogle	  udfordringer	  i	  det.	  I	  min	  planlægning	  af	  timerne,	  skulle	  der	  i	  hvert	  fald	  laves	  nogle	  ting	  om.	  Vi	  har	  meget	  med	  gruppe	  arbejde.	  Læring	  i	  fællesrum.	  Jeg	  gør	  f.eks.	  meget	  ud	  af	  spil.	  Og	  det	  ville	  jo	  være	  lidt	  svært	  hvis	  man	  ikke	  er	  i	  samme	  rum.	  Der	  er	  rigtig	  mange	  af	  de	  her	  matematikting,	  som	  jeg	  skulle	  lære	  hende	  anderledes	  end	  gennem	  fjernundervisning.	  Det	  er	  jo	  også	  et	  problem,	  hvor	  meget	  der	  bliver	  larmet	  i	  rummet	  blandt	  de	  andre	  elever.	  Har	  de	  fokus	  nok,	  så	  hun	  kan	  have	  fokus	  nok.	  Og	  hvor	  meget	  støj	  kommer	  der	  ud	  af	  det.	  Kan	  hun	  overhovedet	  høre	  det	  tydeligt.	  Så	  der	  er	  mange	  ting	  i	  det.	  Men	  det	  er	  da	  helt	  sikkert	  noget	  der	  skulle	  have	  været	  afprøvet,	  hvis	  sygdomsforløbet	  havde	  været	  forsat.	  Og	  Liva	  er	  nok	  en	  af	  de	  personer	  der	  ville	  være	  fokuseret	  nok,	  til	  at	  kunne	  få	  det	  til	  at	  fungere.	  Men	  samtidig	  kunne	  jeg	  sagtens	  se	  mange	  andre,	  hvor	  tiltaget	  ikke	  ville	  kunne	  hjælpe.	  Så	  jeg	  synes	  ikke	  man	  kan	  generelisere.	  Det	  kræver	  ekstremt	  meget	  af	  den	  enkelte	  elev	  synes	  jeg,	  at	  være	  på.	  	  	  Mads:	  	  Kunne	  i	  fortille	  jeg	  andre	  situationer,	  hvor	  andre	  tiltag	  kunne	  være	  en	  mulighed?	  	  	  Lærer	  1:	  Jamen	  man	  kan	  vil	  sige,	  det	  tiltag	  med	  fjernundervisningen	  gennem	  et	  smartboard	  er	  vel	  det	  bedste	  bud.	  Men	  du	  vil	  stadig	  mangle	  en	  masse	  af	  de	  dynamikker	  der	  er	  i	  klasserummet.	  Det	  kunne	  jeg	  da	  også	  se	  med	  det	  ekstraundervisningen	  jeg	  havde	  med	  Liva.	  Det	  var	  fint,	  og	  hun	  var	  fokuseret.	  Men	  gav	  det	  nok	  faglig	  udbytte	  i	  forhold	  til	  det	  jeg	  ville.	  Det	  er	  jo	  heller	  ikke	  det	  samme	  at	  side	  og	  spille	  med	  en	  voksen.	  Så	  der	  havde	  vi	  jo	  meget	  fokus	  med	  de	  fire	  regneark.	  	  	  Mads:	  	  Hvor	  meget	  følte	  du	  hun	  lærte	  af	  den	  undervisning?	  	  	  Lærer	  1:	  	  Mindre	  end	  hvad	  hun	  ville	  have	  gjort	  til	  den	  undervisning	  i	  timerne.	  Det	  er	  også	  noget	  med	  motivation	  at	  gøre.	  Hun	  får	  heller	  ikke	  de	  samme	  børnespørgsmål,	  som	  i	  timerne	  osv.	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Bilag	  12	  Lærere	  del	  2.	  	  	  	  Mads:	  Hvor	  stort	  et	  skifte	  har	  du	  følt	  der	  har	  været	  efter	  hun	  er	  blevet	  syg?	  	  Lærer	  2:	  Altså	  nu	  kan	  jeg	  ikke	  sige	  hvordan	  det	  er	  i	  dag,	  det	  skifte	  der	  kom,	  var	  at	  hun	  blev	  mere	  eftertænksom,	  meget	  mere	  eftertænksom	  og	  stille.	  	  Steffen:	  Det	  har	  måske	  noget	  med	  sygdommen	  at	  gøre,	  at	  hun	  har	  være	  mere	  forsigtig	  eller	  træt?	  	  Lærer	  2:	  Ja	  man	  kunne	  jo	  se	  at	  hun	  var	  træt	  og	  det	  sagde	  hun	  jo	  også,	  men	  hun	  var	  jo	  ked	  af	  de	  ting	  hun	  ikke	  kunne	  være	  med	  til	  og	  så	  påvirkede	  det	  jo	  også	  at	  medicinen	  blev	  prøvet	  enormt	  meget	  af	  i	  den	  periode,	  vi	  var	  vel	  først	  henne	  ved	  efterårsferien,	  før	  man	  fandt	  ud	  af	  hvordan	  medicinen	  virkede,	  så	  der	  har	  hun	  haft	  nogle	  dyk.	  	  Mikkel:	  Hvad	  med	  hensyn	  til	  Magnus,	  havde	  du	  ham	  i	  idræt?	  	  Lærer	  1:	  Nej	  ham	  har	  jeg	  nu.	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  Mikkel:	  Kan	  du	  mærke	  hvordan	  hans	  sociale	  omgangskreds	  fungerer?	  	  Lærer	  1:	  Det	  er	  fortsat	  ikke	  meget	  han	  er	  der	  og	  idræt	  er	  jo	  kun	  2	  timer	  om	  ugen,	  så	  der	  kan	  godt	  gå	  en	  måned	  før	  jeg	  ser	  ham.	  	  Mikkel:	  Så	  du	  har	  ikke	  en	  opfattelse	  af	  om	  han	  snakker	  med	  alle	  de	  andre	  også?	  	  Lærer	  1:	  Jeg	  synes	  egentlig	  de	  snakker	  med	  ham	  og	  udviser	  fortsat	  stor	  forståelse	  for	  hans	  situation,	  men	  det	  er	  jo	  klart	  at	  når	  12	  af	  de	  andre	  drenge	  spiller	  fodbold	  hele	  tiden,	  så	  er	  det	  jo	  dem	  man	  snakker	  med.	  	  Mads:	  Og	  Liva	  kan	  så	  slet	  ikke	  sættes	  i	  samme	  position	  som	  Magnus?	  	  Lærer	  1:	  Nej	  	  Mads:	  Kan	  i	  mærke	  om	  der	  er	  sket	  et	  fagligt	  interesseskifte	  efter	  Liva	  er	  blevet	  syg?	  Er	  der	  blevet	  mere	  fokus	  på	  det	  faglige	  eller	  er	  fokus	  blevet	  rykket	  mere	  overmod	  det	  sociale?	  	  Lærer	  1:	  Hun	  er	  meget	  fagligt	  fokuseret	  og	  det	  er	  forældrene	  også.	  	  Lærer	  2:	  Det	  er	  nok	  der	  hun	  har	  fået	  det	  fra,	  med	  at	  det	  er	  vigt	  at	  få	  lært	  noget.	  	  Lærer	  1:	  men	  hun	  er	  også	  meget	  socialt	  fokuseret,	  men	  hun	  kan	  godt	  mærke	  at	  der	  er	  noget	  bøvl	  her	  som	  hun	  ikke	  kan	  håndtere	  i	  forhold	  til	  at	  blive	  teenager.	  	  Mads:	  Og	  er	  det	  en	  af	  grundene	  til	  at	  hun	  er	  kommet	  til	  dig	  tror	  du,	  fordi	  hun	  ikke	  selv	  kan	  håndtere	  det?	  	  Lærer	  1:	  Ja	  også	  fordi	  hun	  er	  opmærksom	  på	  det	  nu,	  med	  at	  nogle	  af	  de	  her	  piger	  får	  sagt	  nogle	  ting	  til	  hinanden.	  Når	  de	  når	  en	  vis	  alder	  er	  det	  med	  hvordan	  de	  håndterer	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det	  og	  at	  man	  får	  snakket	  med	  dem	  efter,	  men	  hun	  er	  meget	  bevidst	  om	  at	  der	  er	  noget	  som	  det	  ikke	  skal	  være	  lige	  i	  øjeblikket.	  	  Lærer	  2:	  Men	  jeg	  tror	  hun	  er	  helt	  ude	  med	  antennerne	  og	  hvis	  nogle	  af	  de	  andre	  piger	  får	  lyst	  til	  at	  fjolle,	  er	  hun	  på	  samme	  måde.	  	  	  	  Mads:	  I	  forhold	  til	  det	  sociale	  og	  det	  faglige,	  hvad	  tror	  i	  er	  det	  vigtigste	  for	  hende?	  	  	  Lærer	  1:	  Det	  kan	  godt	  skifte	  lidt,	  lige	  nu	  tror	  jeg	  at	  det	  sociale	  er	  rigtig	  vigtigt	  for	  hende,	  men	  ikke	  baseret	  på	  noget	  sygdom,	  hun	  har	  jo	  været	  der	  i	  en	  lang	  periode	  nu	  og	  det	  kan	  også	  være	  derfor	  hun	  tænker	  at	  det	  sociale	  nu	  er	  hendes	  fokus,	  hun	  er	  meget	  god	  til	  at	  være	  fokuseret	  på	  en	  ting.	  	  Mads:	  Men	  der	  er	  måske	  også	  klart	  nok,	  at	  når	  man	  har	  svært	  ved	  det	  retter	  man	  fokus	  derhen?	  	  Lærer	  2:	  Hun	  har	  jo	  egentlig	  fokus	  på	  begge	  dele,	  i	  starten	  havde	  hun	  måske	  mere	  på	  det	  sociale	  fordi	  det	  jo	  bare	  kom	  til	  hende,	  men	  jeg	  tror	  hun	  mener	  at	  begge	  dele	  er	  lige	  vigtige.	  	  Lærer	  1:	  og	  ja	  så	  har	  hendes	  forældre	  også	  været	  gode	  til	  at	  pege	  hendes	  fokuspunkter	  ud,	  nu	  kan	  det	  godt	  være	  det	  bliver	  lidt	  mere	  diffust,	  for	  	  nu	  kan	  forældrene	  ikke	  pege	  dem	  ud	  på	  samme	  måde.	  Før	  der	  havde	  de	  meget	  med	  at,	  nu	  er	  det	  matematik	  der	  halter	  lidt,	  så	  husk	  på	  at	  den	  skal	  vi	  have	  fokus	  på	  og	  så	  sådan	  noget	  som	  læsning,	  det	  gik	  jo	  fint,	  det	  var	  hun	  god	  til.	  De	  kunne	  mærke	  at	  inden	  hun	  blev	  syg	  lå	  hun	  højere	  i	  matematik	  end	  de	  andre	  i	  forhold	  til	  efter.	  	  Mads:	  Så	  der	  er	  helt	  klart	  sket	  et	  skifte	  der?	  	  Lærer	  1:	  Ja	  og	  det	  har	  de	  været	  bekymrede	  om.	  	  Mads:	  Så	  det	  var	  de	  her	  undervisningstimer,	  de	  35	  x	  20?	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Lærer	  1:	  Nej	  det	  var	  før	  det.	  	  Mads:	  Føler	  du	  det	  var	  nok	  for	  hende?	  	  	  Lærer	  1:	  De	  20	  x	  35	  min.	  Det	  kommer	  an	  på	  hvordan	  man	  ser	  det,	  det	  blev	  jo	  lavet	  ud	  fra	  vores	  registreringsark,	  med	  hvor	  mange	  timer	  hun	  havde	  været	  væk.	  Jeg	  ved	  ikke	  hvad	  jeg	  skal	  synes	  om	  det,	  for	  skal	  man	  se	  på	  hvor	  mange	  lektioner	  hun	  var	  væk,	  var	  det	  nok	  mere	  end	  35,	  men	  ser	  man	  på	  hvor	  meget	  tid	  man	  får	  med	  en	  lærer	  på	  en	  undervisningstime,	  var	  det	  måske	  meget	  ekstra	  hun	  fik.	  	  	  Mads:	  er	  det	  så	  efter	  forældrenes	  ønske,	  at	  man	  kun	  har	  valgt	  matematik?	  	  	  Lærer	  2:	  Altså	  forældrene	  synes	  godt	  man	  kunne	  have	  haft	  noget	  når	  de	  har	  skulle	  lære	  alle	  ordklasserne,	  med	  udsagnsled	  og	  grundled,	  men	  jeg	  ved	  jo	  ikke	  hvordan	  de	  har	  tacklet	  det	  i	  4?	  	  Lærer	  1:	  Altså	  hun	  har	  jo	  været	  der	  i	  4,	  så	  der	  er	  hun	  jo	  med	  på	  lige	  fod.	  	  Lærer	  2:	  Okay,	  så	  de	  bange	  anelser	  de	  måtte	  have	  haft	  i	  tredje	  er	  manet	  i	  jorden.	  	  Lærer	  1:	  Jo	  fordi	  sygdommen	  er	  blevet	  bedre,	  men	  det	  er	  noget	  forældrene	  havde	  spurgt	  ledelsen	  om,	  om	  ikke	  hun	  kunne	  få	  nogle	  ekstra	  timer	  der	  og	  så	  blev	  jeg	  spurgt	  om	  ikke	  jeg	  bare	  kunne	  tage	  dem	  og	  så	  få	  kompensation	  for	  det.	  	  Mads:	  Hvad	  synes	  I	  om	  at	  hun	  kun	  har	  fået	  matematik?	  	  Lærer	  2:	  Altså	  i	  dansk	  kunne	  jeg	  ikke	  sætte	  noget	  på	  hendes	  læsefærdigheder,	  hendes	  læsesikkerhed	  og	  læsehastighed	  lå	  langt	  over	  klassetrinet,	  men	  altså	  sådan	  noget	  med	  at	  stave	  og	  sætte	  tegn,	  som	  de	  jo	  når	  til	  i	  tredje	  klasse	  det	  kunne	  hun	  godt	  have	  fået	  noget	  mere	  af.	  Der	  tror	  jeg	  vi	  valgte	  at	  se	  frem	  til	  fjerde	  klasse,	  jeg	  kan	  ikke	  huske	  hvornår	  det	  blev	  besluttet	  at	  hun	  skulle	  have	  matematik?	  	  Lærer	  1:	  Det	  blev	  besluttet	  i	  starten	  af	  4	  klasse.	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  Lærer:	  nå	  i	  starten	  af	  4.	  	  Lærer	  1:	  Ja	  der	  blev	  det	  besluttet,	  at	  hun	  skulle	  have	  det	  ekstra,	  jeg	  ved	  ikke	  rigtig	  hvad	  jeg	  synes	  om	  det,	  det	  er	  svært	  at	  svare	  på,	  altså,	  hvis	  man	  fra	  forældre	  og	  skolens	  side	  er	  mest	  bekymrede	  for,	  så	  må	  det	  jo	  være	  matematik.	  	  Mads:	  Det	  er	  rigtig,	  men	  jeg	  synes	  også	  man	  kan	  stille	  spørgsmålstegn	  ved	  om	  det	  er	  forældrene	  der	  er	  bedst	  vidende	  om	  hvad	  der	  er	  behov	  for.	  	  Lærer	  1:	  Ja	  altså	  vi	  har	  jo	  ikke	  som	  lærere	  ikke	  indflydelse	  på	  hvad	  hun	  bliver	  tildelt.	  	  Lærer	  2:	  Nej,	  sådan	  som	  vi	  snakkede	  om	  det	  i	  tredje,	  det	  har	  været	  i	  april	  maj,	  ved	  skole/hjem	  samtaler,	  der	  var	  den	  sidste	  snak	  om	  at	  nu	  skulle	  vi	  se	  det	  an	  og	  se	  hvordan	  sommerferien	  gik.	  Der	  udtrykte	  jeg	  mine	  bekymringer,	  for	  den	  almindelige	  grammatik,	  det	  her	  med	  at	  stave	  rigtigt	  og	  sætte	  punktummer	  og	  komma	  og	  få	  det	  tjekket,	  men	  så	  i	  og	  med	  at	  hun	  har	  fået	  det	  bedre,	  har	  de	  vel	  syntes	  at	  det	  var	  fint	  nok,	  som	  det	  var.	  Der	  kunne	  hun	  godt	  have	  fået	  3	  gange	  grammatikkursus,	  det	  er	  jo	  ligeså	  kedeligt,	  som	  for	  alle	  andre,	  man	  behøver	  jo	  ikke	  gå	  ud	  og	  springe	  rundt	  på	  gulvet	  med	  det.	  	  	  Steffen:	  Jeg	  ved	  ikke	  om	  det	  kunne	  være	  en	  idé,	  at	  det	  var	  lærerne	  der	  fortalte	  hvad	  de	  havde	  brug	  for,	  at	  man	  samledes	  i	  et	  samråd	  og	  fik	  fundet	  ud	  af	  hvad	  man	  havde	  brug	  for?	  Så	  ved	  jeg	  godt	  der	  kommer	  nogle	  flere	  lærere	  indover	  og	  derved	  måske	  bliver	  mere	  kompliceret?	  	  Lærer	  1:	  Jeg	  ved	  ikke	  om	  det	  ville	  blive	  mere	  kompliceret,	  ledelsen	  kunne	  jo	  bare	  indkalde	  lærerne	  og	  høre	  om	  hun	  er	  med	  i	  dit	  fag.	  	  Mads:	  Ja,	  men	  det	  er	  det,	  her	  har	  man	  måske	  bare	  set	  på	  forældrene	  og	  sagt	  at	  hun	  godt	  kunne	  bruge	  noget	  matematik,	  men	  som	  siger	  måske	  også	  kunne	  have	  fået	  noget	  matematik.	  Det	  er	  så	  bare	  hvem	  der	  træffer	  den	  beslutning,	  er	  det	  bare	  ledelsen	  der	  siger	  ”så	  får	  du	  matematik,	  for	  det	  er	  blevet	  efterspurgt”?	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Lærer	  2:	  Altså	  er	  du	  ikke	  blevet	  spurgt,	  har	  hun	  brug	  for	  11	  timer	  her?	  	  	  Lærer	  1:	  Jo,	  altså	  den	  proces	  har	  jeg	  været	  med	  indover,	  det	  er	  også	  mig	  der	  har	  valgt	  emnerne,	  med	  hvad	  er	  det	  vi	  skal	  have	  fokus	  på	  i	  de	  her	  ekstra	  timer,	  men	  så	  at	  det	  blev	  matematik	  det	  fik	  jeg	  jo	  bare	  at	  vide	  at	  de	  skulle.	  	  Mads:	  Og	  det	  er	  så	  ledelsen	  der	  har	  truffet	  den	  beslutning?	  	  	  Lærer	  1:	  Ja	  truffet	  den	  beslutning	  i	  samråd	  med	  forældrene,	  men	  nu	  ved	  jeg	  ikke	  hvor	  meget	  de	  har	  været	  med	  i	  den	  beslutning,	  det	  var	  bar	  en	  opgave	  jeg	  fik.	  	  	  Lærer	  2:	  Det	  har	  jeg	  nok	  været	  mest	  bekymret	  for,	  for	  jeg	  kan	  huske	  der	  i	  slutfasen,	  da	  vi	  fandt	  ud	  af	  hvem	  der	  skulle	  være	  den	  nye	  klasselærer	  i	  dansk,	  der	  var	  hun	  med	  inde	  og	  snakke	  med	  hele	  klassen,	  men	  også	  med	  inde	  og	  snakke	  kun	  med	  Liva,	  for	  at	  føle	  på	  hvad	  hun	  kunne	  og	  er	  blevet	  sat	  ind	  i	  hele	  processen	  med	  hvad	  der	  er	  foregået	  så	  hun	  kunne	  tage	  direkte	  over.	  Hvis	  ikke	  man	  får	  de	  informationer,	  kan	  der	  måske	  gå	  op	  til	  et	  halvt	  år	  før	  man	  finder	  ud	  af	  hvad	  der	  op	  og	  ned.	  	  	  Mikkel:	  Har	  I	  nogle	  eksempler	  på	  en	  hændelse	  der	  har	  været	  dårlig	  for	  enten	  Liva	  eller	  Magnus?	  	  	  Lærer	  2:	  jeg	  kan	  ikke	  lige	  komme	  på	  noget.	  	  Lærer	  1:	  Nej	  det	  synes	  jeg	  er	  svært,	  lige	  at	  tænke	  en	  specifik	  situation,	  jeg	  synes	  jo	  at	  man	  gør	  meget	  ud	  af	  at	  gøre	  noget	  ved	  situationen	  inden	  den	  opstår	  og	  så	  undgår	  man	  jo	  tit	  at	  det	  bliver	  en	  situation.	  Så	  hvis	  man	  kan	  se	  hun	  får	  lidt	  bøvl	  her,	  går	  man	  over	  og	  afhjælper	  situationen	  inden	  den	  udvikler	  sig.	  	  	  Mikkel:	  Har	  I	  så	  oplevet	  nogle	  gode	  hændelser,	  med	  de	  har	  været	  glade	  for,	  at	  det	  her	  er	  der	  blevet	  taget	  forbeholde	  for.	  Det	  kan	  være	  hvor	  nogle	  af	  eleverne	  har	  taget	  initiativ	  eller	  lærerne	  har	  taget	  initiativ	  til	  at	  der	  er	  blevet	  lavet	  noget	  med	  de	  børn	  her?.	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Lærer	  1:	  Altså	  det	  er	  jo	  svært	  at	  se	  om	  de	  er	  blevet	  glade,	  hvis	  de	  har	  været	  glade	  i	  forvejen.	  	  Lærer	  2:	  Hvad	  mener	  du	  med	  situationer?	  	  Mikkel:	  Fx	  hvor	  Liva	  fik	  lov	  til	  at	  være	  inde.	  	  Lærer	  1:	  Altså	  der	  har	  hun	  selv	  været	  meget	  bevidst	  om	  hvad	  det	  er	  der	  sker	  ved	  at	  blive	  inde,	  hun	  behøvede	  jo	  ikke	  at	  blive	  inde,	  men	  hun	  havde	  muligheden	  for	  det,	  som	  de	  andre	  ikke	  havde,	  så	  hun	  har	  nogle	  gange	  valgt	  at	  være	  ude.	  Men	  i	  og	  med	  at	  hun	  har	  været	  rimelig	  bevidst	  om	  hvordan	  hendes	  frikvarter	  skulle	  være,	  har	  hun	  været	  glad	  for	  beslutningen.	  Hun	  er	  så	  også	  blevet	  hjulpet,	  hvis	  der	  skulle	  opstå	  en	  lille	  situation,	  af	  fx	  en	  gårdvagt,	  de	  har	  alle	  vidst	  hvordan	  det	  står	  til.	  	  	  Mads:	  Forstår	  jeg	  det	  sådan	  så	  alle	  børnene	  normalt	  skal	  være	  ude	  i	  frikvartererne	  eller	  hvordan?	  	  Lærer	  1:	  ja	  	  Lærer	  2:	  Jeg	  ved	  ikke	  om	  det	  hører	  hjemme	  her,	  men	  det	  var	  faktisk	  hendes	  forældre	  der	  gav	  klassen	  og	  dens	  forældre	  den	  rigtige	  forklaring	  på	  hvad	  der	  var	  galt	  også	  hvis	  der	  var	  en	  eller	  anden	  større	  ændring	  undervejs.	  	  	  Lærer	  1:	  Ja	  hun	  fik	  forældrene	  til	  at	  melde	  ud,	  så	  det	  blev	  til	  et	  så	  lille	  problem	  som	  muligt	  i	  børnenes	  hoveder.	  Sådan	  så	  man	  ikke	  har	  tænkt	  at	  hun	  var	  anderledes.	  	  Steffen:	  Tror	  i	  det	  er	  vigtigt	  at	  forældrene	  går	  ind	  og	  tager	  sådan	  en	  snak	  med	  børnene?	  	  	  Lærer	  1:	  Jeg	  tror	  det	  er	  vigtig	  at	  forældrene	  går	  ind	  og	  tager	  den	  her	  snak	  med	  de	  andre	  forældre.	  Man	  kan	  jo	  godt	  stå	  og	  melde	  det	  ud	  til	  et	  forældre	  møde	  og	  snakke	  med	  børnene	  om	  de	  her	  ting,	  men	  nogle	  gange	  er	  det	  rigtig	  vigtigt	  at	  det	  ikke	  bliver	  en	  lærerholdning,	  men	  en	  generel	  holdning	  og	  så	  få	  nogle	  andre	  forældre	  med,	  det	  kunne	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jo	  være	  der	  var	  nogle	  andre	  forældre	  der	  havde	  nogle	  input,	  så	  det	  tror	  jeg	  faktisk	  er	  rigtig	  vigtigt.	  	  Lærer	  2:	  Jeg	  synes	  faktisk	  også	  det	  var	  en	  god	  måde,	  i	  og	  med	  at	  de	  melder	  ud	  til	  alle	  forældrene,	  har	  de	  også	  fået	  den	  samme	  besked	  og	  så	  kan	  de	  snakke	  videre	  med	  deres	  børn	  om	  det	  og	  spørge	  indtil	  det	  engang	  imellem,	  det	  synes	  jeg	  var	  rigtig	  godt.	  	  Mads:	  Hvordan	  har	  de	  gjort	  med	  at	  melde	  ud	  til	  alle	  forældrene,	  hvornår	  er	  de	  samlet,	  det	  er	  de	  vel	  ikke	  sådan	  rigtigt?	  	  Lærer	  2:	  Jamen	  det	  har	  de	  gjort	  på	  intra.	  	  Mads:	  Okay,	  så	  kan	  man	  sende	  en	  besked	  ud	  der?	  	  Lærer	  2:	  Ja	  der	  kan	  man	  sende	  en	  rigtig	  lang	  besked	  eller	  brev	  ud.	  	  	  Lærer	  1:	  Og	  så	  har	  det	  jo	  været	  oppe	  til	  forældremøder,	  hvis	  de	  har	  haft	  et	  eller	  andet	  til	  det.	  Der	  var	  sådan	  et	  kursus	  man	  kunne	  komme	  på	  frivilligt,	  det	  var	  også	  noget	  hun	  reklamerede	  med	  moderen.	  	  	  Steffen:	  Når	  i	  siger	  ”intra”,	  så	  mener	  i	  intranettet	  ikke?	  	  Lærer	  2:	  Ja,	  vi	  kan	  skrive	  bekskeder	  til	  forældrene,	  men	  de	  kan	  faktisk	  også	  skrive	  beskeder	  til	  hinanden	  uden	  vi	  kan	  se	  dem	  og	  så	  kan	  man	  ligge	  noget	  op	  på	  klassens	  side	  og	  der	  er	  det	  jo	  fint	  med	  sådan	  et	  brev	  der,	  så	  er	  det	  jo	  kun	  den	  klasse	  der	  ser	  det.	  	  Lærer	  1:	  Al	  kommunikation	  foregår	  jo	  gennem	  her	  og	  forældrene	  er	  i	  hvert	  fald	  inde	  og	  tjekke	  hver	  uge.	  	  	  Lærer	  2:	  Og	  alle	  lærer	  laver	  sådan	  en	  ugeplan.	  	  	  Mads:	  Hvordan	  foregik	  det	  egentlig	  sådan	  praktisk	  da	  Liva	  var	  væk,	  hvordan	  fik	  hun	  afvide	  hvad	  hun	  havde	  for	  i	  lektier?	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  Lærer	  1:	  Matematiklektierne	  har	  hele	  tiden	  stået	  på	  den	  før	  omtalte	  ugeplan.	  	  	  Lærer	  2:	  og	  hvis	  vi	  så	  ikke	  nåede	  det	  der	  stod	  i	  ugeplanen,	  så	  skrev	  vi	  måske	  en	  ekstra	  lille	  besked	  til	  hende.	  	  	  Mads:	  Lige	  til	  det	  med	  at	  Liva	  kunne	  blive	  inde,	  hvordan	  foregik	  det	  rent	  praktisk	  med	  at	  finde	  ud	  af	  hvem	  der	  måtte	  blive	  inde	  sammen	  med	  hende?	  	  Lærer	  1:	  Der	  var	  det	  læreren	  og	  hende	  der	  bestemte,	  men	  der	  var	  hun	  godt	  til	  at	  lade	  det	  gå	  på	  tur,	  men	  i	  sidste	  ende	  var	  det	  os	  der	  styrede	  og	  sagde,	  ja	  det	  kan	  godt	  være	  dig	  i	  dag.	  	  Mads:	  Var	  det	  så	  meget	  den	  samme	  der	  fik	  lov	  til	  at	  blive	  inde?	  	  Lærer	  1:	  Det	  skiftede	  vel	  mellem	  sådan	  en	  5-­‐6	  piger.	  	  	  Lærer	  2:	  Men	  det	  var	  sådan	  en	  blanding	  af	  hvem	  vi	  synes	  det	  kunne	  være	  godt	  for	  og	  ikke	  bare	  fordi	  de	  ikke	  ville	  ud	  i	  snevejret	  eller	  lignende.	  	  	  	  Lærer:	  Fokus	  var	  jo	  at	  hun	  skulle	  få	  et	  godt	  frikvarter,	  de	  andre	  kunne	  jo	  bare	  gå	  ud	  og	  lege	  med	  hvem	  de	  ville.	  	  	  Mads:	  Et	  sidste	  spørgsmål,	  hvis	  i	  var	  skoleleder,	  ville	  i	  gøre	  noget	  anderledes?	  	  	  Lærer	  2:	  Altså	  jeg	  tænkte	  der	  med	  at	  vil	  flytter	  hele	  klassen	  ned,	  det	  var	  stor,	  når	  man	  tænker	  på	  hvor	  kritiske	  nogle	  lærere	  kan	  være	  med	  den	  slags.	  Måske	  man	  kunne	  lave	  noget	  hvor	  man	  kunne	  spare	  med	  andre	  lærere	  der	  også	  har	  haft	  børn	  med	  samme	  sygdom.	  Så	  synes	  jeg	  også	  det	  kunne	  være	  fint,	  hvis	  de	  kunne	  give	  os	  tid	  til	  at	  lave	  en	  fælles	  plan	  for	  hvordan	  vi	  gør,	  altså	  alle	  klassens	  lærere.	  	  	  Lærer	  1:	  Jeg	  synes,	  det	  kunne	  være	  fedt,	  hvis	  skolen	  havde	  en	  strategi	  for,	  hvad	  man	  skal	  gøre	  ved	  syge	  elever,	  der	  er	  væk	  i	  længere	  tid.	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  Lærer	  2:	  Ja,	  sådan	  en	  handleplan.	  	  	  Lærer	  1:	  Ja,	  og	  så	  kan	  man	  jo	  tilpasse	  den	  til	  den	  enkelte.	  Nu	  er	  Liva	  jo	  meget	  godt	  med	  igen,	  men	  Magnus	  er	  stadig	  fraværende,	  så	  kan	  man	  jo	  finde	  ud	  af,	  hvad	  man	  skal	  gøre	  igen.	  	  	  Lærer	  2:	  Ja,	  så	  har	  man	  sådan	  en	  handleplan,	  ligesom	  vi	  havde	  sidste	  gang	  vi	  trådte	  i	  karakter,	  hvor	  der	  var	  en	  far,	  der	  døde	  i	  klassen.	  Vi	  har	  jo	  handleplan	  for	  når	  nogle	  mister	  nogen,	  og	  så	  mange	  andre	  ting.	  	  	  Mads:	  Ja,	  så	  ville	  det	  måske	  være	  meget	  passende,	  ja.	  	  Lærer	  2:	  Men	  nu	  siger	  du,	  at	  der	  0,5	  elever	  pr.	  skole,	  så	  kunne	  det	  være	  meget	  godt	  at	  have	  sådan	  en	  og	  trække	  op	  af	  skuffen,	  hvori	  der	  står	  hvad	  man	  skal	  gøre.	  	  Steffen:	  Man	  kan	  jo	  sige,	  at	  det	  ikke	  er	  det	  sværeste	  skridt	  at	  tage,	  nu	  er	  det	  jo	  ikke	  meget,	  der	  skal	  til	  for	  at	  lave	  sådan	  en	  handleplan.	  	  Lærer	  2:	  Ja,	  og	  det	  kan	  jo	  være,	  at	  der	  ikke	  kommer	  nogle	  syge	  elever	  de	  næste	  10	  år,	  så	  ville	  det	  jo	  hjælpe,	  hvis	  man	  havde	  tænkt	  tingene	  igennem	  før.	  	  	  Lærer	  1:	  Man	  ville	  måske	  også	  lettere	  kunne	  fange	  dem	  i	  situation,	  for	  meget	  af	  det	  vi	  har	  haft	  med	  Liva	  især,	  har	  jo	  været	  efterbehandling,	  men	  altså	  vi	  kan	  jo	  ikke	  selv	  tænke	  os	  frem	  til	  det,	  som	  lærer.	  	  Lærer	  2:	  Nej,	  der	  skulle	  man	  hele	  tiden	  spørge,	  tingene	  var	  jo	  sket,	  og	  så	  skulle	  vi	  spørge	  ind	  til	  det,	  og	  vi	  vidste	  jo	  ikke	  ret	  meget	  om	  det	  i	  forvejen.	  	  Mads:	  Hvordan	  tror	  I	  rent	  praktisk	  man	  kunne	  gøre	  det,	  eller	  hvad	  ville	  i	  have	  haft	  gjort	  anderledes?	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Lærer	  1:	  Jeg	  tror	  hvis	  man	  havde	  haft	  en	  strategi	  fra	  skolens	  side	  af,	  så	  ville	  jeg	  kunne	  have	  spurgt	  min	  afdelingsleder	  og	  fortælle,	  at	  jeg	  har	  observeret	  at	  vi	  har	  en	  elev	  som	  er	  væk.	  Jeg	  har	  set	  i	  vores	  strategi,	  at	  så	  gør	  vi	  sådan	  og	  sådan.	  Man	  kunne	  også	  få	  noget	  sparing	  herigennem	  og	  måske	  snakke	  med	  dem	  som	  har	  haft	  eleven	  året	  før,	  så	  der	  kommer	  lidt	  mere	  vidensdeling	  inden	  for	  det	  her.	  Bare	  sådan	  en	  grundholdning,	  vi	  har	  jo	  grundholdninger	  indenfor	  så	  meget	  andet,	  fx	  brand	  og	  det	  har	  vi	  jo	  aldrig	  haft,	  så	  det	  sker	  trodsalt	  oftere,	  at	  vi	  får	  en	  fysisk	  besværet.	  	  	  Lærer	  2:	  Nu	  har	  det	  her	  ikke	  noget	  med	  skolen	  at	  gøre,	  men	  nu	  har	  det	  jo	  været	  nogle	  meget	  ressource	  stærke	  forældre,	  som	  selv	  undersøgt,	  hvad	  der	  skulle	  gøres.	  Det	  er	  jo	  ikke	  alle	  forældre,	  der	  kan	  det.	  De	  har	  også	  haft	  råd	  til	  at	  blive	  meget	  hjemme	  fra	  arbejde.	  Det	  er	  der	  mange	  forældre,	  der	  ikke	  har.	  	  Steffen:	  Hvordan	  tror	  i	  det	  havde	  set	  ud,	  hvis	  nu	  ikke	  forældrene	  havde	  været	  så	  ressource	  stærke	  som	  de	  er?	  	  Lærer	  1:	  Jeg	  tror	  ikke	  Liva	  havde	  været	  så	  rask,	  som	  hun	  er	  nu.	  	  	  Lærer	  2:	  Jeg	  synes	  også	  nu	  vi	  er	  ved	  det,	  at	  der	  godt	  kunne	  være	  nogen	  der	  trådte	  til	  fra	  samfundets	  side,	  sådan	  nogle	  forældre	  kan	  satme	  også	  blive	  nedslidte	  af	  sådan	  en	  tur.	  Det	  kan	  både	  være	  af	  økonomiske	  ting,	  tekniske	  ting,	  men	  også	  bare	  at	  få	  snakket	  med	  nogen.	  	  Lærer	  1:	  Det	  de	  her	  forældre	  har	  været	  rigtig	  gode	  til,	  er	  jo	  at	  de	  har	  været	  efter	  skolen	  kan	  man	  sige.	  De	  har	  jo	  nok	  også	  været	  efter	  hospitalet	  og	  så	  videre,	  så	  det	  er	  nok	  dem,	  der	  har	  fået	  det	  her	  forløb	  til	  at	  blive	  så	  kort	  som	  muligt.	  Der	  kunne	  man	  godt	  forestille	  sig,	  at	  andre	  mindre	  udfarende	  forældre	  havde	  haft	  problemer	  med!	  	  Lærer	  2:	  Og	  sådan	  en	  stol,	  sådan	  en	  kørestol	  til	  når	  man	  skulle	  på	  tur	  med	  klasse,	  sådan	  en	  som	  Patrick	  havde,	  det	  var	  jo	  også	  på	  tale	  og	  jeg	  mener	  hun	  var	  blevet	  tildelt	  den.	  	  Lærer	  1:	  Ja	  jeg	  tror	  faktisk	  også	  hun	  var	  blevet	  tildelt	  en	  støttelærer	  her	  på	  skolen,	  men	  jeg	  ved	  ikke	  om	  det	  er	  noget	  man	  søger	  hos	  kommunen.	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  Steffen:	  Så	  det	  skulle	  være	  lettere	  at	  komme	  igennem	  til	  midler	  evt.	  Gennem	  et	  bindeled	  fra	  skole	  til	  kommune?	  	  	  Lærer	  1:	  Ja,	  men	  sådan	  en	  proces	  her	  er	  at	  den	  tager	  nogle	  gange	  længere	  end	  sygdommen	  forløb	  og	  det	  er	  næsten	  lige	  før	  det	  er	  sket	  her.	  Der	  er	  næsten	  gået	  et	  helst	  skoleår	  før	  hun	  fik	  tildelt	  en	  støtte	  til	  ture,	  men	  der	  har	  hendes	  forældre	  så	  været	  gode	  til	  at	  gå	  ind	  og	  sige	  det	  ikke	  var	  nødvendigt	  længere.	  Man	  kan	  sige	  det	  med	  at	  hun	  fik	  sin	  egen	  stol	  og	  de	  rykkede,	  det	  var	  i	  processen,	  så	  nogle	  tiltag	  blev	  der	  gjort.	  	  	  Mads:	  Er	  det	  Søren	  der	  skal	  godkende	  de	  ting?	  	  	  Lærer	  1:	  Hvilke	  ting	  tænker	  du	  på?	  	  Mads:	  De	  her	  ting	  med	  stolen	  og	  sådan	  nogle	  ting.	  	  Lærer	  2:	  Det	  ved	  jeg	  faktisk	  ikke.	  Der	  var	  jo	  en	  fysioterapeut	  nede	  i	  klassen	  og	  snakke	  med	  hende,	  hvordan	  hun	  sad,	  så	  gik	  der	  et	  langt	  stykke	  tid	  og	  så	  kom	  stolen.	  	  	  Lærer	  1:	  Jeg	  tror	  det	  er	  afdelingslederen	  for	  den	  enkelte	  skole,	  altså	  indskoling.	  Når	  det	  så	  er	  støtte	  timer	  og	  det	  ikke	  bare	  er	  en	  enkelt	  ting,	  så	  tror	  jeg	  det	  er	  Søren.	  Han	  skal	  jo	  ansætte	  en	  til	  det.	  	  	  	  Mikkel:	  Tror	  i	  denne	  handleplan	  ville	  være	  mere	  brugbar	  for	  mindre	  ressource	  stærk	  familier?	  	  	  Lærer	  1:	  Jo	  netop,	  jeg	  ville	  være	  mindre	  bekymret	  for	  Liva,	  end	  jeg	  ville	  være	  for	  så	  mange	  andre	  børn.	  For	  nogle	  af	  de	  ting	  forældrene	  er	  kommet	  med,	  ville	  sikkert	  stå	  i	  den	  her	  strategiske	  idé,	  så	  de	  er	  jo	  bare	  kommet	  i	  forkøbet.	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Lærer	  2:	  Man	  kan	  jo	  sige	  at,	  hvis	  ens	  barn	  har	  en	  sygdom,	  som	  er	  helt	  ekstra	  ordinær,	  så	  vil	  alle	  forældre	  jo	  gøre	  alt	  for	  at	  mildne	  de	  ting,	  der	  sker	  undervejs.	  Nu	  har	  de	  her	  forældre	  været	  gode	  til	  at	  formulere	  sig	  og	  kradse	  på	  døre,	  men	  det	  er	  der	  jo	  mange	  forældre,	  der	  ikke	  kan,	  selvom	  de	  gerne	  ville,	  og	  det	  kan	  måske	  forlænge	  sygdommen.	  Derfor	  tror	  jeg	  at	  en	  handleplan	  i	  praksis	  ville	  fungere	  rigtig	  godt!	  	  Mads:	  Tusind	  tak	  for	  de	  fine	  svar.	  	  	  	  
Bilag	  13	  
Spørgsmål til eleverne: 
 
 
Introduktion: 
 
 
Kan du fortælle om, hvad du godt kan lide at lave i din fritid. Har du nogle særlige 
interesser/hobbyer ?  
 
 
Hvor gammel er du? 
 
 
Kan du fortælle lidt om, hvorfor du har været væk fra skolen, hvad har du fejlet? 
(diagnose) 
 
 
Er du blevet rask? 
 
 
Hvor længe har du været væk fra skolen? 
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Fysisk Inklusion: 
 
 
Hvordan har det været for dig, at være væk fra skolen? 
 
 
Har du haft hjemmeundervisning? - Hvor mange timer om ugen?  
 
 
Kan du beskrive, hvordan du blev/bliver undervist i mens du var/er syg? 
 
 
Hvordan har det været at blive undervist af en lærer derhjemme? 
 
 
Har skolen været god nok til at sørge for du fik undervisning? 
 
 
Har du haft mulighed for at finde ud af, hvad i havde for at lektier, mens du var væk fra 
skolen? 
 
 
Har du lavet de lektier i fik for i skolen, mens du ikke var i skole? 
 
 
Har dine forældre hjulpet dig med at lave dine lektier? 
 
 
Synes du, du har lært noget af den hjemmeundervisning du har fået? 
 
 
Føler du, at du er kommet bagud fagligt i forhold til dine kammerater i skolen? 
 
 
Kan du bedst lide at blive undervist derhjemme eller ville du hellere blive undervist i 
skolen? 
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Social inklusion: 
 
 
Har du haft kontakt med dine klassekammerater imens du har været syg herhjemme? 
- Savner du dine venner når du ikke er i skolen? 
- Er dine venner nogle gange hjemme hos dig? 
- Er du nogle gange hjemme hos dine venner? 
- Var det dig eller din ven der tog kontakt? 
- Bruger du de sociale medier (facebook) til at snakke med dine klassekammerater?  
- Hvordan har dine klassekammerater reageret på din sygdom? 
- Hvad kunne have været bedre i forbindelse med din sygdom? 
Kan du fortælle, hvordan det er at være væk fra vennerne i skolen? 
 
 
Hvordan har det været at komme tilbage til skolen? 
 - Har du stadig det samme forhold til vennerne? 
 
 
Psykisk inklusion 
 
 
Kan du beskriver, hvad det får dig til at føle når du ikke kan være sammen med dine 
venner? 
 
 
Har du følelsen af, at dine venner ikke vil være sammen med dig, fordi du er syg? 
 
 
Føler du, at du nogle gange er blevet udelukket i vennegruppen? 
 
 
Kan du beskrive, hvad der var en god dag for dig under din sygdom? 
 
 
Kan du beskrive en dag, som du ikke synes var særlig god for dig derhjemme?  
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Hvad har været det sværeste under din sygdomsperiode i forhold til skolen? 
 
 
Anden dimension af inklusion: 
 
 
Var forholdet mellem dig og din lærer godt? 
 
 
Kunne du godt lide din lærer? 
 
 
Har du let ved at omgås dine lærer? 
 
 
Føler du dig anderledes fra dine venner, fordi du har været syg? 
 
 
Hvad savner du mest skolen eller klubben ? 
 
 
Hvorfor savner du mest skolen/klubben? 
 
 
Maslow 
 
 
Er / var det vigtigt for dig at blive undervist af en hjemme underviser? 
- hvorfor? 
 
 
Hvad er vigtigst for dig, at blive hjemmeundervist eller være sammen med vennerne? 
 
 
Tænker / tænkte du tit på nogle andre ting når du blev undervist eller havde du let ved at 
koncentrere dig, om de ting du skulle lære? 
- hvilke ting tænker / tænkte du på? 
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Brugerdrevet innovation: 
Kan du fortælle om en god oplevelse ved samarbejdet mellem dig og skolen? 
 
 
Kan du fortælle om en dårlig oplevelse ved samarbejdet mellem dig og skolen? 
 
 
Hvis du ser tilbage på forløbet, hvad ville du så have gjort anderledes? 
 
 
Kunne skolen have gjort noget anderledes under forløbet? 
 
 
Kunne klubben have gjort noget anderledes? 
 
 
Hvad har været det hårdeste ved dette forløb? 
 
 
Hvis du var skoleleder, hvad ville du så have gjort anderledes? 
 
 
Hvis du var lærer, hvordan ville du så undervise elevene? 
 
 
Hvis du helt selv kunne bestemme, hvordan skulle forløbet så have været? (hvordan 
kunne det have været endnu bedre for dig) 
 
 
Kunne du forestille dig at blive undervist over internettet? (skype, video 
fjernundervisning) 	  	  	  
	  	   253	  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
Bilag	  14	  
Spørgsmål til forældrene: 
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Introduktion:  
Hvad laver i til dagligt? 
 
 
Har der altid været nogen hjemme eller har Magnus godt kunnet klare sig selv? 
 
 
Hvad har Magnus fejlet? 
 
 
Er Magnus blevet rask? 
 
 
Hvordan føler du/I forløbet har været? - I forhold til undervisningen og socialt?  
 
 
Hvad er jeres overordnet oplevelse af hjemmeundervisningen? 
 
 
Hvordan har forløbet foregået? - Hvem tog initiativ, jer eller skolen? 
 
 
Har I haft mulighed for aktivt at hjælpe Magnus med skolearbejdet? 
Fysisk inklusion: 
 
 
Hvordan har det påvirket Magnus, at han har været fysisk ekskluderet? 
 
 
 
Social inklusion: 
 
 
Har der været mulighed for at se vennerne?  
- Hvem har taget initiativ? 
Har I kunnet mærke om Magnus på nogen måde er blevet socialt ekskluderet?  
	  	   255	  
 
 
Har I kunnet mærke om Magnus er kommet bagud rent fagligt? 
-Frygter i dette på sigt? 
 
 
Går Magnus til nogen form for hobby, der ikke længere er muligt grundet sygdommen? 
- Hvordan har det været for Magnus at undvære dette? 
 
 
Kunne man på nogen måde inddrage eksempelvis sfo eller lignende i forbindelse med at 
opretholde det sociale netværk?  
-Hvordan? 
 
 
Psykisk inklusion: 
 
 
Kan I mærke om Magnus på nogen måde har følt sig udenfor under sygdomsforløbet? 
 
 
Kan I fornemme om Magnus har oplevet nogle psykiske konsekvenser af fraværet med 
hensyn til humør og lignende.  
 
 
Anden dimension af inklusion: 
 
 
Føler I, at hjemme underviseren har haft de rette kompetencer til at håndtere Magnus’ 
sygdom eller har oplevet nogle problematikker herved? 
 
 
Har i en fornemmelse af, hvordan samspillet mellem Magnus og hjemme underviseren 
har fungeret? 
 
 
Har i været tilstedeværende når undervisningen har foregået? 
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Kan du beskrive, hvordan Magnus blev undervist i forløbet? 
 
 
Har du en fornemmelse af, hvad Magnus savner mest skolen eller klubben? 
- hvorfor? 
 
 
Tror i at Magnus har en fornemmelse af, at han er anderledes i forhold til de andre, fordi 
han er/var syg? 
 
 
 
Maslow 
 
 
Har i en fornemmelse af, hvor vigtigt det er for Magnus at blive undervist? 
 
 
Tror i det har haft en indflydelse på Magnus’ læringsbehov, at han er/var syg? (det skal 
forstås på den måde, at der lige pludselig opstår nogle andre behov, som kan være 
vigtigere end det at blive undervist, så som f.eks blot at overleve, komme i bedring?) 
 
 
Kan i forestille jer, at han har været distanceret i forhold til undervisningen, fordi han har 
haft nogle andre ting at tænke på? 
-Hvilke ting tror i han tænker på? 
 
 
Har en ide om, hvad der er vigtigst for Magnus, at være med fagligt eller socialt? 
 
 
 
Brugerinnovation: 
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Kan du fortælle om en god oplevelse ved samarbejdet mellem skolen i forhold til 
Magnus? 
 
 
Kan du fortælle om en dårlig oplevelse ved samarbejdet mellem skolen i forhold til 
Magnus? 
 
 
Hvis i ser tilbage på forløbet, hvad ville i så have gjort anderledes? 
 
 
Kunne skolen have gjort noget anderledes under forløbet? 
 
 
Kunne klubben have gjort noget anderledes? 
 
 
Hvad har været det hårdeste ved dette forløb? 
 
 
Hvordan kunne man have forbedret de praktiske forhold i forbindelse med Magnus’ 
sygdomsperiode? 
 
 
Hvis du var skoleleder, hvad ville du så have gjort anderledes? 
 
 
Tror du fjernundervisning kunne være en idé? (så Magnus ikke var gået glip af så 
mange lektioner) 
 
Hvor fik I informationer omkring rettigheder angående hjemmeundervisning? 	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Bilag	  15	  
Spørgsmål til lærerne: 
 
 
Introduktion: 
 
 
Hvordan har du oplevet forløbet i forhold til: 
- familie? 
- klassen? 
- socialt? 
- fagligt?  
 
 
Hvad gør i for at hjælpe børnene, der er sygemeldt i længere tid? 
 
 
 
Fysisk inklusion 
Hvordan oplever du børnene reagerer på at blive ekskluderet fysisk? 
 
 
Hvad gør i for at modvirke, at børnene ikke føler sig ekskluderet rent fysisk? 
 
 
Hvordan oplever du børnene reagerer på disse tiltag, samt familien? 
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Hvad er godt ved denne metode, hvad er skidt, hvad kan gøres bedre? 
 
 
Social inkludering  
Oplever du at børnene føler sig socialt inkluderet under deres sygdomsperiode? 
-Hvordan kan man inddrage børnene socialt? 
-Hvad gør du for at modvirke at børnene ikke bliver ekskluderet socialt? 
 
 
Kan du se, om der er sket en forandring i deres sociale omgang når de tilbagevender fra 
en længere sygdomsperiode? 
-Hvad tror du det skyldes? 
-Hvordan kan man modarbejde dette? 
 
 
Den psykiske inklusion 
Oplever du om børnene føler sig psykisk inkluderet i det skolerelateret? 
-Fagligt  
-Socialt 
 
 
Kan du mærke om børnene er mere eller mindre tilstede rent mentalt efter de er blevet 
syge 
-hvorfor tror du der er sket denne udvikling? 
 
 
Anden dimension af inklusion  
Har de lærer der udsendes til hjemmeundervisningen nogle specielle kompetencer 
inden for undervisningen af langtidssyge folkeskoleelever?  
 
 
Har I på skolen eller under uddannelsen haft nogen former for kompetenceudvikling 
inden for inklusion og eksklusion af børn i skolen?  
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Hvordan oplevede du det interaktionen mellem dig og Magnus inden han blev syg? 
- Har du lagt mærke til, om der er sket en forandring i dette samspil efter han er blevet 
syg? 
 
 
Ved du, hvordan det interpersonelle fællesskab var mellem Magnus og de andre lærer 
inden han blev syg? 
- ved du om der er sket en forandring mellem disse interpersonelle fællesskaber efter 
hans sygdom? 
 
 
Hvordan var forholdet til klassekammeraterne inden han blev syg?  
- Kan du beskrive din opfattelse af, hvordan samspillet mellem ham og 
klassekammeraterne er nu, hvor han er blevet syg? 
 
 
Maslow 
Kan du mærke, om der er sket en forandring i hans faglige interesse efter han er blevet 
syg? 
 
 
Føler du, Magnus er tilstede når du underviser ham? 
 
 
Kan han godt koncentrere sig om at blive undervist eller føler du han sidder og tænker 
på noget andet? 
-hvad tror du han tænker på? 
 
 
Hvad tror du, der er det vigtigste for Magnus lige nu? 
 
 
Medarbejderinnovation 
 
 
Tror du det kan lade sig gøre, at inkludere børnene i undervisningen selvom de ikke er 
tilstede? 
	  	   261	  
 
 
Føler du, at du har et ansvar overfor de sygemeldte børn? 
 
 
Hvor mange hjemme undervisningstimer vil du anslå en langtidssyg elev får i 
gennemsnit? 
-Synes du det er nok? 
-Hvad tror du man kan gøre ved det? 
-Kan du se nogen løsning på dette problem? 
 
 
Kan du mærke nogle forandringer på børnene når de kommer tilbage fra en 
fraværsperiode? (fagligt og socialt) 
 
 
Oplever du generelt at forældrene er gode til at hjælpe deres børn fagligt såvel som 
socialt? 
- Har i kontakt med forældrene? 
 
 
Bliver i som lærere tildelt nogle ekstra ressourcer, så i kan gøre noget ekstra for 
børnene? 
 
 
Har du haft held med nogle særlige initiativer?  
 
 
Hvad tror du børnene synes er det hårdeste ved at være syg? 
 
 
Hvis du var skoleleder, hvad ville du så gøre for at hjælpe børnene endnu bedre? 
 
 
Hvis skolerne blev tildelt et ubegrænset beløb til at hjælpe langtidssyge folkeskoleelever, 
tror du så det ville hjælpe på børnenes situation? 
- hvorfor? 
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Bilag	  16	  
I løbet af et skoleår sygemeldes i gennemsnit 1-2 elever pr. skole 
for en længere periode (flere måneder). Fraværet fra skolen 
indebærer en stor risiko for de pågældende elever for at blive 
ekskluderet og isoleret såvel fagligt som socialt. Roskilde 
kommune ønsker at gennemføre et projekt, hvor der forskes 
nærmere i, hvad der kan gøres for at modvirke denne risiko. 
Når der opstår langtidssygdom hos en elev, kan årsagerne være 
forskellige. Det kan være begrundet i psykiske såvel som i fysiske forhold. 
Nærværende projekt har valgt at begrænse sig til skoleelever, der meldes 
langtidssyge af fysiske grunde (f.eks. behandling for børnegigt). Som 
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nævnt er eleven i overhængende risiko for at miste kontakt og 
tilhørsforhold til skole og klassekammerater. I projektet ønskes det 
afdækket, hvilke muligheder der er for at modvirke dette. Det er ikke 
sådan, at kommunen i dag ikke yder disse elever ekstraordinær hjælp. 
Mange af de langtidssyge elever får individuel undervisning i hjemmet af 
en lærer. Dette er imidlertid dels en meget dyr løsning for kommunen og 
dels opleves det, at denne løsning ofte ikke er egnet til at modvirke 
elevens afkobling fra såvel det faglige som det sociale netværk på skolen. 
  Kommune ønsker derfor, at der bliver set med ’friske øjne’ på 
problemstillingen. Projektet skal derfor gribes meget eksplorativt an, 
hvilket indebærer, at der ikke på forhånd opereres med løsningsmodeller 
men at der tværtimod fordomsfrit tages udgangspunkt i, hvordan de 
berørte parter oplever langtidssygdommen i relation til skole og læring 
samt hvilke bud de selv kunne have på, hvordan de nævnte risici kan 
modvirkes. Kommunen vil gerne samarbejde med en gruppe RUC 
studerende, som kan indgå i opgaven med den kvalitative del af 
projektet, dvs. at indkredse de berørte parter samt foretage interview 
og/eller observationer af disse. De studerende vil også efterfølgende 
kunne indgå i analyse- og bearbejdningsdelen. Endelig er de studerende 
velkomne til at spille ind med teoretiske perspektiver på 
problemstillingen.   Beskrivelse af virksomheden Projektet er startet før 
sommerferien 2013 af en tværgående ledergruppe i Roskilde kommune 
med repræsentation fra kommunens skole-, velfærds- og 
digitaliseringsområder.  Roskilde kommune satser i disse år på at tage en 
mere innovativ tilgang til de opgaver, som kommunen løser i forhold til 
kommunens borgere. I stedet for at anvende en klassisk inde-fra-og-ud 
tilgang skal det nu i højere grad tilstræbes, at der tages udgangspunkt i 
borgernes situation, når opgaveløsningen i kommunen tilrettelægges. 	  	  
